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Sammendrag

Det er uforstaelig for mange at de gravide i Norge fremdeles m& baere med seg et
papirbasert helsekort til hver kontroll under svangerskapet. A digitalisere dette ville gitt
gevinster som blant annet spart tid, bedre kvalitet i beslutninger og bedre
pasientsikkerhet. Mye i samfunnet vart er digitalisert, s hvorfor har ikke det samme
skjedd med helsekort for gravide?

Dette er en problemstilling jeg har sett neermere pa i min masteroppgave, hvor jeg har
stilt fglgende forskningsspgrsmal:

e Ble oppdraget om utredning og utvikling av elektronisk helsekort for gravide som
kom til Direktoratet for e-helse i 2016 oppfattet som realistisk?

e Hva gjorde at man ikke klarte 8 etablere helsekort for gravide tross bevilgning av
20 millioner kroner over statsbudsjettet i 20177

e Burde man koordinert tiltakene i Elektronisk helsekort for gravide og En innbygger
- én journal bedre?

e Hva kunne man gjort annerledes?

e Vil noen gang nasjonalt elektronisk helsekort for gravide realiseres?

Jeg har gjennomgatt teori og gjennomfgrt intervju for & finne svar pa disse spgrsmalene.

Det har skjedd mye innen e-helse de senere drene, og initiativene har ikke veert godt nok
koordinert. Dessuten ble omfanget av et elektronisk helsekort for gravide undervurdert,
og det ble dermed stoppet til fordel for de store initiativene som ble satt i gang etter
stortingsmeldingen En innbygger - én journal.



Abstract

It is inconceivable to many that pregnant women in Norway must still take with them a
physical health card for all appointments during the pregnancy. Digitizing these would
provide benefits like saving time, improving decision-making, and better patient safety.
Most of our society is already digitized, so why has not the same happened to health
cards for pregnant women?

I have examined this question more closely in my master’s thesis, where I have asked
the following questions:

e Was the proposal to explore and develop electronic health cards for pregnant
women raised in the Department of E-Health in 2016 perceived as realistic?

e What made this proposal unsuccessful despite being granted 20 million kroners of
the yearly budget in 20177

e Should one have coordinated the Electronic Health Card for Pregnant People and
One Citizen — One Record more?

e What could have been done different?

e Will there ever be a national electronic health card for pregnant women?

I have examined theory and conducted interviews in order to answer these questions.

There has been an array of changes in e-health over the past few years, and these
initiatives have not been sufficiently coordinated. Additionally, the extent of electronic
health card for pregnant women was underestimated, and consequently was discontinued
after the large initiatives spurred on by the parliamentary announcement “One Citizen -
One Record”.
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Forord

A gjennomfgre et masterprogram er krevende, men min motivasjon har veert @ bli en
bedre bidragsyter til digitalisering innen helse-omradet. Jeg har fatt direkte bruk for
kunnskapen i min jobb i Sykehuspartner, og jeg har definert problemstillingen i
masteroppgaven etter flere ars dialog med jordmgdre som ikke forstar hvorfor
helsekortet for gravide enda ikke er digitalisert. Dette ble et spennende tema & fordype
seg i, og jeg har fatt en stgrre forstaelse for samspillet i hele helse-Norge.

Det har vaert et interessant og morsomt tema & jobbe med, da alle kan relatere seg til
problemstillingen — enten de har vaert gravide selv eller kjenner noen som har veert det.
Det er vanskelig & finne et svar med to streker under, og det blir interessant & se hvor
lang tid det vil ta for helsekortet er digitalisert. For det blir det vel? Ja, for eller siden far
vi tro det blir Igst — det skal i hvert fall bli spennende 3a fglge med pa utviklingen
fremover.

Takk til:
Alle mine informanter som villig delte sine erfaringer og synspunkt.
Veileder Pieter Jelle Toussaint for konstruktive tilbakemeldinger og god veiledning.

Venner, kollegaer og familie for deres stgtte og tro pa at jeg kunne gjennomfgre dette.
En spesiell takk til Tore for hans tdlmodighet og tilrettelegging for alle timene med denne
oppgaven.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn

I 2021 ble det fgdt 56 671 barn i Norge, fordelt pa 55 892 fgdsler (Folkehelseinstituttet).
Samme ar ble det utfgrt 10 841 svangerskapsavbrudd (Folkehelseinstituttet, 2021). Nar
vi samtidig har tall som viser at risikoen for at et svangerskap ender i spontanabort er
12,8% (Folkehelseinstituttet, 2019) kan vi beregne at ca. 75.000 kvinner er gravide i
Norge hvert &r. Disse kvinnene far utlevert sitt helsekort i papirform ved fgrste
svangerskaps-konsultasjon, og blir bedt om 8 ta det med til hver kontroll. Dette papiret
er bindeleddet mellom lege, jordmor og sykehus — og den gravide selv.

For helse- og omsorgssektoren er det satt tydelige mal for digitalisering gjennom
stortingsmelding 9: En innbygger - én journal (Meld. St. 9 (2012-2013)) :

e Helsepersonell skal ha enkel og sikker tilgang til pasient- og brukeropplysninger

« Innbyggerne skal ha tilgang pa enkle og sikre digitale tjenester

« Data skal veere tilgjengelig for kvalitetsforbedring, helseovervdkning, styring og
forskning

Det er gjort flere forsgk - gjennom flere ar - pa & digitalisere
helsekortet for gravide, noe jeg vil dokumentere i denne
rapporten. Men, det har enda ikke lykkes 3 erstatte papirkortet
med en elektronisk lgsning.

Dette betyr at gravide kvinner fremdeles er baerer av sin egen
journal gjennom hele svangerskapet. Informasjonen fgres i tillegg
inn i de ulike journalene ved hver kontakt, bAde med primaer- og
spesialisthelsetjenesten.

Det har vaert mange avisoppslag med dette som tema, under fglger et utklipp fra
Nordnorsk Debatt (Rist & Rist, 2021) hvor artikkelforfatterne mener de treffer pd den
mest steinalderske delen av helsevesenet nar man er gravid, og skriver videre at
helsekort for gravide er et primitivt, tungvint og utdatert system for behandling av
sensitiv informasjon i svangerskapsomsorgen.
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Farvel til helsekortet?
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Figur 1 Helsekort for gravide, fra steinalderen?
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Helsekortet fglger kvinnen i fglgende definerte konsultasjoner under et svangerskap:

Svangerskaps Aktiviteter under konsultasjonen

uke

6-12 Den gravide mottar helsekortet
Samtaler om levevaner
Forberedelser til svangerskapet
Blodtrykk, blodprgve og enkle tester

11-13 Frivillig fosterdiagnostikk

17-19 Tilbud om ultralyd

24 Blodtrykk, veiing og enkle tester

Symfyse-fundus-mal (avstanden mellom toppen av bekkenbeinet til
toppen av livmoren)
Hjerteslag/fosterbevegelser
Event sukkerbelastningstest
Event ny blodprgve (hvis blodtype RhD negativ for mor)
28 og 32 Maler blodtrykk, veiing og foretar enkle tester
Symfyse-fundus-mal
Hjerteslag/fosterbevegelser
Injeksjon hvis fosteret har RhD positivt blod og mor har RhD negativt
36 Blodtrykk, veiing og enkle tester
Symfyse-fundus-mal
Hjerteslag/fosterbevegelser
Sjekker hvordan barnet ligger (hodeleie/seteleie)
38, 40 og 41 Blodtrykk, veiing og enkle tester
Symfyse-fundus-mal
Hjerteslag/fosterbevegelser
Sjekker hvordan barnet ligger (hodeleie/seteleie)
Tabell 1 Svangerskapskonsultasjoner (Helsedirektoratet)

Hvis vi kun regner med kontroller for svangerskapene som fgrer til en fgdsel, vil tallet for
antall svangerskapskonsultasjoner totalt gjennom et &r vaere minimum ca.600.000.
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1.2 Problemstilling

I statsbudsjettet 2017 (Statsbudsjettet 2017) ble det foreslatt 20 millioner kroner til &
utvikle en nasjonal Igsning for elektronisk helsekort for gravide. Det ble understreket at
tiltaket ville understgtte regjeringens mal om & styrke svangerskaps- og barselomsorgen.
Det ble 0gsa slatt fast at det er behov for et elektronisk helsekort som er tilgjengelig for
helsepersonell som samarbeider om god svangerskapsomsorg, og som ivaretar sikker
handtering av sensitive helseopplysninger.

Et elektronisk helsekort for gravide har veert etterspurt i mange ar, og planene om
utvikling av en digital versjon startet allerede i 2005 (Engen, 2015). Det er flere som
undrer seg over hvorfor det enda ikke er realisert, og jeg gnsker @ se narmere pa hva
som skjedde frem til bevilgningen over statsbudsjettet i 2017 - og hva som har skjedd i
tiden etterpd. En nasjonal Igsning for elektronisk helsekort for gravide er enda ikke
etablert, og jeg har derfor valgt problemstillingen:

Hvorfor har man ikke klart & etablere en nasjonal losning
for elektronisk helsekort for gravide?

Dette er spgrsmal jeg gnsker a finne svar pa:

e Ble oppdraget om utredning og utvikling av elektronisk helsekort for gravide som
kom til Direktoratet for e-helse i 2016 oppfattet som realistisk?

e Hva gjorde at man ikke klarte 8 etablere helsekort for gravide tross bevilgning av
20 millioner kroner over statsbudsjettet i 20177

e Burde man koordinert tiltakene i Elektronisk helsekort for gravide og En innbygger
- én journal bedre?

e Hva kunne man gjort annerledes?

e Vil noen gang nasjonalt elektronisk helsekort for gravide realiseres?

1.3 Egen motivasjon

Jeg har jobbet i Sykehuspartner siden 2011, fgrst som prosjektleder, siden som leder for
prosjektledere fgr jeg fikk rollen som Tjenesteportefgljeansvarlig for kundetjenesten Mor
og barn (tjenester innen svangerskap, fagdsel og barsel). Jeg er utdannet innen IT, og
jobbet i mange ar med programmering som fagfelt. Dette gjorde jeg innen forskjellige
bransjer, med hovedvekt i Sparebankene hvor jeg utviklet diverse moduler innen
saksbehandlerlgsninger.

I mitt arbeid som tjenesteportefgljeansvarlig far jeg daglig et innblikk i fordeler og
ulemper som digitaliseringen pa omradet gir. Jordmgdre er en knapp ressurs, og ifslge
NAVs arlige bedriftsundersgkelse ble det estimert en mangel pa ca. 132 jordmgdre i
Norge i 2021 (Helsedirektoratet, 2021), dog med en betydelig usikkerhet rundt
estimatet. Den norske jordmorforening foretok en undersgkelse blant sine medlemmer i
2019, hvor et av resultatene viser at hele 52% av de spurte vurderer & slutte i jobben -
med hgyt arbeidspress som arsak (Sykepleien, 2019).

Jeg har et gnske om at arbeidshverdagen for jordmgdre og annet personell som er
involvert rundt svangerskap og fadsler skal bli bedre som fglge av digitaliseringen pa
omradet. Et av tiltakene kan nettopp veere et elektronisk helsekort for gravide, og dette
er ofte diskutert der fagfolk p& omradet er samlet. Jeg mener det er nyttig 8 gke
kunnskapen rundt dette, slik at man forstar hvorfor tilsynelatende enkle prosesser tar
veldig lang tid.
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1.4 Avgrensning

Mitt hovedfokus i denne oppgaven har veert a forsta hvorfor man ikke klarte a8 etablere
helsekort for gravide tross bevilgning av 20 millioner kroner over statsbudsjettet i 2017.
Jeg har gjennomgatt teori fram til det i foretaksprotokollen til Helse Midt-Norge for 2018
star at regionen skal sgrge for at svangerskapsomsorg inngar i arbeidet med
Helseplattformen i Tr@gndelag og Mgre og Romsdal (Helse- og omsorgsdepartementet,
2018). Jeg har ikke undersgkt hvordan etterfglgende initiativ som Akson, felles
kommunal journal og Helseplattformen har spesifisert svangerskapsjournalen - og
dermed hvordan det elektroniske helsekortet for gravide er tenkt Igst i disse initiativene.

Jeg har ikke gatt neermere inn pa fordeler og ulemper i forbindelse med finansiering av
elektronisk helsekort for gravide, men jeg har brukt den informasjonen jeg har funnet i
gjennomgatt teori.

Jeg har bergrt, men ikke gatt i dybden pa hvordan nasjonal styring og rollefordeling har
pavirket muligheten for 3 ta de riktige beslutningene.

Jeg har fatt hgre at ulike leverandgrer har vaert aktive og forsgkt @ pavirke pa forskjellige
mater, men dette har jeg ikke gatt naermere inn i. Jeg har heller ikke forsgkt a se
aktivitetene fra leverandgrenes synsvinkel, hvor jeg kunne fatt deres mening om
handteringen av de ulike oppdragene som ble gitt.

1.5 Oppgavens oppbygning

Oppgaven er inndelt i fglgende kapitler:

Kapittel 2 I dette kapittelet beskrives svangerskapsomsorgen slik den
Svangerskaps- gjennomfgres i Norge. Dette er nyttig bakgrunnsstoff for & forstd
omsorgen i Norge | hvordan de forskjellige omradene henger sammen. Jeg nevner
0gsa stortingsmeldinger som har hatt betydning for omradet,
samt annen interessant informasjon som Medisinsk
Fgdselsregister (MFR) og relevante lover.

Kapittel 3 I teori-kapittelet har jeg gatt grundig gjennom rapporten «Fra
Teori veske til skjerm» (2007), forprosjektet for Elektronisk helsekort
for gravide (2008) og prosjekt for Elektronisk helsekort for
gravide (2016-2017). Jeg har tegnet en tidslinje for En innbygger
- én journal og helsekort for gravide for @ kunne sammenligne
tidspunkt for de ulike aktivitetene - og jeg har sett overordnet pa
nasjonal styring og rollefordeling.

I tillegg har jeg sett pd lignende initiativ i Danmark.

Kapittel 4 I metode-kapittelet gjgres det rede for valg av metode, med en

Metode ytterligere beskrivelse av rekruttering av informanter og
gjennomfgring/tolkning av intervjuene.

Kapittel 5 I dette kapittelet presenteres resultatene fra gjennomfgrte

Resultater intervjuer.

Kapittel 6 Dette kapittelet inneholder en tolkning av resultatene opp mot

Drgfting og teoretiske funn, og er delt inn i fem deler hvor hver del drgfter sitt

refleksjon forskningsspgrsmal.

Kapittel 7 Her presenteres og oppsummeres de viktigste funnene, samt en

Konklusjon anbefaling av ytterligere forskningsmuligheter pd omradet.
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2 Svangerskapsomsorgen i Norge

I dette kapittelet vil jeg beskrive svangerskapsomsorgen slik den gjennomfgres i Norge i
dag, for a gi en forstdelse for hvordan de ulike aktgrene innen helse samhandler. Jeg vil
0gsd omtale relevante retningslinjer og stortingsmeldinger som har hatt betydning for
utvikling av svangerskapsomsorgen generelt og helsekort for gravide spesielt. Medisinsk
Fadselsregister (MFR) er helt sentralt innen svangerskapsomsorgen, og blir beskrevet i et
eget kapittel. Pasientjournalloven og helseregisterloven fra 2014 beskrives ogsd, med
bakgrunnen for disse nye lovene. Til sist beskrives kort arbeidet med ny versjon av det
papirbaserte helsekortet i 2015, som medfgrte store protester innen miljget for
svangerskapsomsorgen.

2.1 Organisering av helsetjenesten

Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) har det overordnede ansvaret for at
befolkningen far gode og likeverdige helse- og omsorgstjenester (Regjeringen).
Underliggende etater som er relevante i denne sammenheng er Direktoratet for e-helse
og Helsedirektoratet.

Spesialisthelsetjenesten er delt inn i fire regioner med hvert sitt regionale helseforetak:
Helse Nord, Helse Midt-Norge, Helse Vest og Helse Sgr-@st. Norsk Helsenett (NHN) og de
fire helseregionene er virksomheter som er eid av HOD. De regionale helseforetakene
eier flere helseforetak, og et helseforetak eier et eller flere sykehus (Jusinfo).

Primaerhelsetjenesten er helsetjenester utenfor institusjon som kommunene har et
ansvar for a drive (kommunale helsetjenester), slik som fastleger, helsestasjoner,
legevakt osv. (Primaerhelsetjenesten)

Fglgende figur fremstiller spesialisthelsetjenesten med samhandling med private og
kommunale helsetjenester slik det er fremstilt i dokumentet for arkitekturmalbilde og
arkitekturprinsipper i Helse Sgr-@st RHF — med pasienten i sentrum (Teknologi og e-
helse, 2022).
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Figur 2 Samhandling spesialist- og primaerhelsetjenesten

2.2 Den gravide i mgte med helsetjenesten
Informasjonen under er funnet pa informasjonssidene til helsenorge.no.

Svangerskapsuke 6-12

Den gravide kvinnen blir bedt om 8 kontakte den lokale helsestasjonen eller fastlegen
nar hun vet hun er gravid. Det blir hennes eget valg om hun gnsker at jordmor og/eller
fastlegen skal fglge henne opp. Den fgrste konsultasjonen foretas altsa i kommunen, og
det er her kvinnen mottar sitt personlige helsekort — som skal medbringes til hver
konsultasjon.
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Figur 3 Helsekort for gravide

Svangerskapsuke 11-13
Den gravide kan ta imot tilbud om fosterdiagnostikk, og ma i tilfelle fa en henvisning til
den offentlige helsetjenesten. Dette tilbudet er frivillig.

Svangerskapsuke 17-19
Alle gravide far et tilbud om ultralyd rundt uke 18 i svangerskapet. Denne undersgkelsen
utfgres av jordmor med videreutdanning i ultralyddiagnostikk.

Svangerskapsuke 24
Konsultasjonen i uke 24 foretas av jordmor eller fastlegen. Det foretas en rekke tester
for @ forsikre om at b&de mor og barn har det bra.

Svangerskapsuke 28 og 32
Konsultasjonene i uke 28 og 32 foretas ogsa av jordmor eller fastlegen, og det vil ogsa
her foretas en rekke tester og malinger av badde mor og barn.

Svangerskapsuke 36

Konsultasjonen i uke 36 ligner stort sett de to foregaende. Hvis det viser seg at barnet
ligger i seteleie vil kvinnen bli henvist til fgadepoliklinikk for vurdering og videre
oppfelging.

Svangerskapsuke 38, 40 og 41
Konsultasjonene blir hyppigere, men innholdet er stort sett likt som i de foregdende
konsultasjonene.

7-9 dager over termin

Hvis kvinnen gar 7-9 dager over termin ultralyd far hun mest sannsynlig tilbud om en
konsultasjon i spesialisthelsetjenesten. Det er da sykehuset som har ansvaret for videre
oppfalging frem mot fgdselen.
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Hvis svangerskapet er normalt og uten komplikasjoner vil all oppfalging sannsynligvis
skje i kommunen, forutsatt at kvinnen ikke gnsker en fosterdiagnostikk-undersgkelse -
som ma foretas pa et sykehus. Det fgrste mgtet med sykehuset blir da ndr kvinnen skal
fgde, og helsekortet blir informasjonsbaereren fra primaerhelsetjenesten til
spesialisthelsetjenesten. Den gravide kan ogsa velge & benytte seg av tilbud hos private
aktgrer under svangerskapet, fremdeles med helsekortet som informasjonsbaerer.
Journalene blir oppdatert etter hvert der kvinnen har en kontakt, men den mest riktige
journalen vil under svangerskapet vaere den som star pa helsekortet som kvinnen til
enhver tid skal baere med seg. Det er bade fordeler og ulemper ved denne Igsningen, noe
jeg vil komme naermere inn pa.

2.3 Retningslinjer for svangerskapsomsorgen

I 2005 utga Sosial- og helsedirektoratet publikasjonen «Retningslinjer for
svangerskapsomsorgen» (Sosial- og helsedirektoratet, 2005). Retningslinjene beskriver
alle aktiviteter rundt et normalt svangerskap, og her beskrives ogsa et langsiktig tiltak i
form av et prosjekt som skal utvikle elektronisk helsekort for gravide. Det beskrives som
et pilotprosjekt med mal om 8 beskrive mulige effekter av et elektronisk helsekort:

e Vil oppfalgingen endres i trad med retningslinjer for svangerskapsomsorgen?
e Vil kvaliteten i omsorgen bedres?
e Vil det pavirke utfall av svangerskap?

2.4 Relevante stortingsmeldinger

2.4.1 St.meld. nr. 12 (2008-2009) En gledelig begivenhet

I 2009 kom stortingsmeldingen «En gledelig begivenhet, om en sammenhengende
svangerskaps-, fgdsels- og barselomsorg» (St.meld. nr. 12 (2008-2009)). Meldingen er
pa 78 sider, og kapitlet «Helsekort for gravide» er viet en halv side. Helsedirektoratets
arbeid med revidering av eksisterende helsekort, samt arbeidet for & utvikle et
elektronisk helsekort nevnes.

Det refereres til kartleggingen av muligheten for et elektronisk helsekort som ble
dokumentert i rapporten «Fra veske til skjerm» (se kapittel 3.1), samt til forprosjektet
som skal danne et utgangspunkt for hovedprosjekt for pilotering av elektronisk helsekort
(se kapittel 3.2). Det poengteres at utprgvingen av et elektronisk helsekort skal forega i
et geografisk begrenset omrade.

2.4.2 Meld. St. 9 (2012-2013) En innbygger - én journal

Under Regjeringen Stoltenberg II kom i 2012 Stortingsmeldingen En innbygger - én
journal (Meld. St. 9 (2012-2013)) hvor det ble pdpekt at ngdvendige helseopplysninger
skal fglge pasienten gjennom hele pasientforlgpet. Her er det tre overordnede mal fra
regjeringen:

1. Helsepersonell skal ha enkel og sikker tilgang til pasient- og brukeropplysninger

2. Innbyggerne skal ha tilgang pa enkle og sikre digitale tjenester

3. Data skal vaere tilgjengelig for kvalitetsforbedring, helseovervaking, styring og
forskning

Denne meldingen blir grunnlaget for arbeidet i arene etter, og ble en viktig milepael for
digitaliseringsarbeidet i Norge.
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2.4.3 Meld. St. 26 (2014-2015) Fremtidens primaerhelsetjeneste

7.mai 2015 kom stortingsmeldingen «Fremtidens primaerhelsetjeneste — naerhet og
helhet» (Meld. St. 26 (2014-2015)), hvor det blant annet vises til Meld. St. 9 (En
innbygger én journal) hvor det pekes pa behovet for bedre organisering, styring, og
ressursbruk pd IKT-omradet i helse- og omsorgssektoren. I Meld. St. 26 tolker man dette
dithen at ansvar og myndighet ma tydeliggjgres, og at bestillinger samordnes pa tvers av
niva og sektorer. «Dette for & oppna koordinert og lik utvikling i helse- og
omsorgssektoren, saerlig pa nasjonale og prioriterte digitale satsningsomrader»

Elektronisk helsekort for gravide nevnes en gang i meldingen: «Vold og seksuelle
overgrep skal inngd som tema i helsekort for gravide nar det utarbeides nytt elektronisk
helsekort». I kapittel 18 (Digitale verktgy i helse- og omsorgstjenesten) diskuteres ulike
utfordringer b&de for innbygger og helsepersonell, og det slds fast at det er et langsiktig
mal at alle helsepersonell-grupper tar i bruk digitale lgsninger for samhandling.

2.4.3.1 Innst. 40 S (2015-2016)

Helse- og omsorgskomiteen kom i november 2015 med sin innstilling med grunnlag i
Meld. St. 26, hvor et av forslagene var & be regjeringen sgrge for at elektronisk helsekort
for gravide prioriteres i det videre arbeidet med nasjonal handlingsplan for e-helse
(Innst. 40 S (2015-2016)).

Begrunnelsen i innstillingen pd dette punktet er:

e Elektronisk helsekort skal vaere tilgjengelig for helsepersonell som samarbeider
om god svangerskapsomsorg, og som gir en sikker oppbevaring av sensitiv
helseinformasjon

e Elektronisk helsekort gjor det enklere 8 samle data om gravide og f& mer
forskningsbasert kunnskap om de reelle behovene i svangerskapsomsorgen.

Forslaget ble enstemmig bifalt.

2.5 Medisinsk Fgdselsregister (MFR)

Medisinsk Fgdselsregister ble opprettet i 1967 som fglge av en verdensomfattende
epidemi av medfgdte misdannelser etter gravides bruk av thalidomid (kvalmestillende
medikament) tidlig i svangerskapet (Folkehelseinstituttet). Registret inneholder en unik
og omfattende mengde data, som gir grunnlag for statistikker og forskning. Alle fgdsler,
dgdfadsler og spontanaborter skal meldes til Folkehelseinstituttet ved Medisinsk
fgdselsregister, og registeret er i dag et av verdens mest omfattende fgdselsregistre. Det
er fgdeinstitusjonene som har ansvar for @ melde inn data, og fra og med 1.januar 2007
ble alle fadeinstitusjoner i Norge palagt & melde fgdsler og aborter/svangerskapsavbrudd
elektronisk til MFR (Folkehelseinstituttet, 2016). Dette gjgres ved uttrekk fra
opplysninger registrert i de elektroniske fgdejournalsystemene som brukes ved
fadeavdelingene. I meldingen sendes ogsa data fra svangerskapet som er registrert i det
papirbaserte helsekortet, f.eks. rgyke- og snus-vaner under svangerskapet.

Lege og forsker Liv Cecilie Thomsen ved Kvinneklinikken pa Haukeland
Universitetssykehus i Bergen uttalte i 2013 at forskning og behandling kunne styrkes ved
& overfgre flere opplysninger fra helsekortet til MFR (Graven, 2013a). Men, for a fa det til
ma helsekortet bli elektronisk. Det er gnskelig med flere opplysninger om kvinnens helse,
som f.eks. blodtrykksmalinger, men uten et elektronisk helsekort vil dette bety
merarbeid for jordmgdre. Det er de som overfgrer opplysninger manuelt fra det
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papirbaserte helsekortet til det elektroniske fgdejournalsystemet ved fgdeavdelingen, og
ved tidsngd blir bare en del av opplysningene fra helsekortet overfgrt. Liv Cecilie
Thomsen far i artikkelen til slutt det sentrale spgrsmalet «Hva tror du er grunnene til at
elektronisk helsekort for gravide forelgpig ikke er en realitet?» - og hun svarer: «Dels
handler det om manglende politiske prioriteringer, det koster penger a innfgre
elektroniske helsekort, et helt nytt system. S& har det ganske sikkert vaert utfordringer
knyttet til personvern, hvem som skal ha tilgang til opplysningene og hvordan dette skal
ivaretas».

I en annen artikkel i Forskning.no uttaler avdelingsdirektgr Jon-Torgeir Lunke i
Helsedirektoratet at utfordringen ved & innfgre elektronisk helsekort er at vi ikke har en
nasjonal elektronisk plattform p& plass for & iverksette Igsningen (Graven, 2013b). Han
trekker dessuten frem tre store utfordringer:

1. A f& ulike fagmiljgers journalsystemer til 8 snakke sammen
2. Fa en forbindelse mellom spesialist- og primaerhelsetjenesten
3. Personvern

Direktgr Marta Ebbing i Folkehelseinstituttet gnsker et elektronisk helsekort for 8 gke
kvaliteten pa helseregisterdata, og mener det er stor enighet i fagmiljgene om behovet
for en elektronisk Igsning. Og hun kommer med fglgende hjertesukk: «At gravide i 2013
ma ga rundt med helseopplysningene sine pa et papirark, og at registreringen av data
om svangerskapet til Medisinsk fgdselsregister skjer manuelt, er jo egentlig litt utrolig».
Og det samme hjertesukket gjelder fremdeles i dag - i 2022!

2.6 Pasientjournalloven og helseregisterloven

Helseregisterloven ble opprinnelig vedtatt i 2001 (Helseregisterloven, 2001). I 2014 ble
den endret til sin ndvaerende form hvor den ble delt i to nye lover: Pasientjournalloven
(Pasientjournalloven, 2014) og helseregisterloven (Helseregisterloven, 2014).
Bakgrunnen for behovet for endringene var blant annet store endringer i de tekniske
mulighetene, samt at flere av bestemmelsene var til hinder for et velfungerende
pasientforigp (Prop. 72 L (2013-2014)) . Revideringen av helseregisterloven var en
oppfelging av blant annet Meld. St. 9 (2012-2013) En innbygger - én journal (se kapittel
2.4.2).

I Prop. 72L foreslas en hjemmel for forskrifter om Nasjonale behandlingsrettede
helseregistre. Hjemmelen begrenser seg til behandlingsrettede registre som kommer i
stedet for virksomhetenes egne journalsystemer, og den er ngdvendig for a sikre
fremdrift i utviklingen av mer sentraliserte og enhetlige Igsninger der opplysningene
fglger pasienten. Som et eksempel pa nasjonale behandlingsrettede helseregistre som vil
kunne etableres med hjemmel i den nye bestemmelsen nevnes Nasjonalt helsekort for
gravide. Ved @ etablere dette vil behandlende helsepersonell ha tilgang til ngdvendig, og
ofte kritisk informasjon selv om den gravide har flyttet, er pa ferie - eller pa arbeid et
annet sted. Det understrekes at hjemmelen ma veere tilstrekkelig apen, da man ikke pa
naveerende tidspunkt har kunnskap om hvilke nasjonale Igsninger som kan vaere
aktuelle. For helsekort for gravide nevnes spesielt alternativet med sentral lagring, hvor
den enkelte behandler dokumenterer i et felles nasjonalt system - og det nasjonale
systemet blir den autorative kilden der man til enhver tid finner oppdatert informasjon.
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2.7 Ny versjon av det papirbaserte helsekortet for gravide

I 2015 kom Helsedirektoratet med et forslag til revidert helsekort for gravide - og det er
fremdeles det papirbaserte som er aktuelt. De skriver i invitasjonen til hgring at «Det er
gnskelig med ett elektronisk helsekort for gravide, men vi ser ikke i dag en slik Igsning i
naer fremtid» (Helsedirektoratet, 2015). Dette ble mgtt med kritikk, blant annet av Norsk
forening for allmennmedisin (Hermansen & Laudal, 2015). De har tidligere meddelt sine
motforestillinger mot ny papirversjon av svangerskapsjournal, og mener det er
uakseptabelt at det kommer na@ - nesten 10 ar etter at det ble lovet et elektronisk
helsekort. De nevner flere argumenter mot en papirversjon, som dobbeltfgring,
muligheter for feilfgring og at ny kunnskap om svangerskapsomsorgen tar for lang tid &
innfgre i en papirversjon. Videre frykter de at en ny papirversjon vil utsette den viktige
oppgaven med & innfgre en elektronisk versjon. De gar sa langt som & anmode
Helsedirektoratet om & trekke forslaget. Dette blir ogsd omtalt i en artikkel i Dagens
Medisin (Bordvik, 2015), hvor Divisjonsdirektgr for primaerhelsetjenesten (Svein Lie)
uttaler at det nd er kjernejournal som har hatt prioritet. Han mener videre at det er
viktigere at opplysningene i helsekortet er riktige enn 3 vente pa den elektroniske
versjonen.

Legeforeningen er ogsa kritisk til forslaget til ny papirversjon av helsekortet (Riise &
Strgm, 2015). De mener at viderefgring av et revidert papirskjema medfgrer at
personsensitive helseopplysninger oppbevares usikret, dobbel journalfgring med risiko for
feil, samt at relevant og ngdvendig informasjon ikke kommer frem til rett mottaker. De
advarer mot at en ny papirversjon av Helsekort for gravide enda en gang vil fagre til
nedprioritering av den ngdvendige oppgaven med & utvikle en elektronisk versjon.

Stortingsrepresentant Karianne Tung (Ap) spurte skriftlig daveerende helse- og
omsorgsminister Bent Hgie (H) hva som nad gjgres for a fa fortgang i utviklingen av det
elektroniske helsekortet (Dokument nr. 15:760 (2014-2015)). Statsrdden viser forstaelse
for frustrasjonen og skuffelsen, men mener at regjeringen nd har gode forutsetninger for
3 realisere det - pa bakgrunn av bla. ny pasientjournallov og den pdgdende utredningen
av En innbygger - én journal (Engen, 2015). Hgie peker videre pd arbeidet med en
nasjonal handlingsplan for e-helse som ble utarbeidet for perioden 2014-2016, hvor
utredning av elektronisk helsekort er en del av planen. Han lover ogsd & ta med behovet
for & prioritere arbeidet med & utvikle det elektroniske helsekortet for gravide, og han
nevner etatsstyringsmgtet med Helsedirektoratet som en arena. I vedlegg 1 for
handlingsplanen (Helsedirektoratet, 2014a) ser vi hva som prioriteres i perioden 2014-
2016 under overskriften «Helsepersonelltjenester»:

e Videreutvikle e-resept
e Innfgre og videreutvikle nasjonal kjernejournal
¢ Innfgre ngdnett i helsetjenesten
e Tilgang til pasientinformasjon
o Herunder «Utrede muligheten for etablering av felles Igsning for
svangerskapsjournal»
e Meldingsutveksling
e Prosess- og beslutningsstgtte
e Telemedisin
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3 Teori

I dette kapittelet gar jeg gjennom rapporten «Fra veske til skjerm» (2007), forprosjektet
for Elektronisk helsekort for gravide (2008) og prosjekt for Elektronisk helsekort for
gravide (2016-2017). For & sammenligne tidspunkt for de ulike aktivitetene knyttet til En
innbygger - én journal og helsekort for gravide har jeg laget en tidslinje med de ulike
aktivitetene. Jeg ser ogsa ganske kort og overordnet pd nasjonal styring og
rollefordeling. I tillegg har jeg sett pd lignende initiativ i Danmark.

3.1 Rapport: «Fra veske til skjerm»

P& bakgrunn av det langsiktige malet i retningslinjene fra 2005 (se kapittel 2.3) ble det
nedsatt en arbeidsgruppe som skulle vurdere muligheten for et elektronisk helsekort.
Denne arbeidsgruppen presenterte i 2007 sitt arbeid i rapporten «Fra veske til skjerm -
Elektronisk helsekort for gravide» (Sosial- og helsedirektoratet, 2007).

Helsekort for gravide er noe kvinnen skal baere med seg, og fungerer som en egen
svangerskapsjournal. Det er kvinnens eiendom, og dermed kvinnens ansvar a ta det med
pa kontroller bade i kommune- og spesialisthelsetjenesten. Det har tidligere vaert en
bekymring om at kvinnen kunne miste helsekortet, og informasjonen kunne dermed
komme p& avveie. I denne rapporten slds det fast at den gravide tar godt vare pa kortet,
og at dette isolert sett ikke er en viktig faktor for & innfgre et elektronisk helsekort. Det
pekes derimot pa et annet forhold, nemlig at kombinasjonen av papirbasert helsekort for
gravide og ibruktakelsen av elektronisk pasientjournal (EPJ) har fort til darligere kvalitet
rundt dokumentasjonen i svangerskapet. Det er sannsynligvis ikke all informasjon som
fgres inn i EPJ, noe som kan fgre til en drligere omsorg og hjelp til gravide.

P& bakgrunn av informasjon i rapporten er fglgende en visualisering av gevinstene ved
innfgring av elektronisk helsekort for gravide:
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Raskere behandling av data

Faerre inntastinger

Redusert dobbeltarbeid

Mindre rutinemessig dokumentasjonsarbeid

Faerre feil og bedre datakvalitet

Beslutningsstotte

Mulighet for selvevaluering

Starre vekt pa registrering av beslutninger og avvik

Kvalitet
Bedre statistikk
Rapportering Bedre rapportering

Enkle rutiner for rekvirering av preve

i . ( Enkle rutiner for undersekelse av gravide
Gevinster ~—C Arbeidsprosesser )

Sparer gjentagende og unedvendige blodpraver

Enklere og bedre kontakt mellom jordmor, lege og den gravide

i : ( Ansvarsplassering
Pasientsikkerhet
k Alltid tilgjengelige svar pa praver og undersakelser

Oppdatert informasjon om svangerskaps- og fedselsomsorg er alltid tilgjengelig

Informasjon Tilgang til relevant informasjon tilpasset den gravide

Understatter samhandling

Samhandling Trygg deling av informasjon

Sparer 14-16 arsverk ved a registrere mindre, omregnet til 8 mill. kroner
( Papir og porto for labprave-svar, omregnet til 7,8 mill. kroner arlig
Kostnader
Kostnad for selve papir-kortet er beregnet til 0,5 mill. kroner

Figur 4 Gevinstkart 2007 (utarbeidet p& bakgrunn av informasjon i rapporten)

Det er beskrevet 6 Igsningsmodeller, og den anbefalte Igsningen baserer seg pa
samtykkebasert kjernejournal. Denne Igsningen skulle utvikles og utprgves i Trondheim
kommune, og er en forlgper til det vi nd kjenner som kjernejournal. Formalet med
kjernejournalen er at oppdatert data ligger samlet et sted, og den gravide ville matte
samtykke til at informasjon om henne ble utlevert til jordmor, lege og fgdested.

P& bakgrunn av informasjon i rapporten er falgende en visualisering av
Igsningsmodellene med tilhgrende vurderinger og anbefaling:
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Forutsetninger: Tligang til PC, tilpasning av journaler

Fordeler: Kvinnen har full kontroll

,—( 4.1 Minnepenn, “memory stick”, minnebrikke
Utfordringer og ulemper: Sikkerhet

Anbefaling: Anbefales ikke

Forutsetninger: Tligang til PC, tilpasning av journaler

Fordeler: Kvinnen har full kontrell, bedre sikkerhet enn 4.1

4.2 Smartkortlasning
Utfordringer og ulemper: Samme infarmasjon lagres flere steder, anskaffelse av kortlesere

Anbefaling: Anbefales ke
Forutsetninger: Utvikle egen journal for jordmadre

Fordeler: Rask oppdatering av elektroniske journzler for helsepersonell
—( 4.3 Meldingsutveksling

Utfordringer og ulemper: Utskrift for den gravide, malet om elektrenisk samhandling oppnas ikke

Anbefaling: Anbefales ikke alene, men er en viktig del av samtykkebasert kjernejournal
Lﬂsnlngsmodeller } Forutsetninger: Tilgang til PC, kryptert overfaring, sikkerhetsmekanismer

Fordeler: Oppdatert svangerskapsinfarmasjon er tilgjengelig nar det er behov
—( 4.4 Helsekortet som webskjema

Utfordringer og ulemper: Informasjon om svangerskapet blir sannsynligvis dobbeltregistrert

Anbefaling: Anbefales ikke

Forutsetninger: Etablere "degnapen” tieneste, samt mulighet
for farhdndsgodkjenning av utlevering av informasjon

( ) o - B : [Eff [ kerh
4.5 Lasning basert pa samtykkebasert kjernejournal Fordeler: Effektiviserende lgsning som ivaretar pasientsikkerhet

Utfordringer og ulemper: Ulik teknologisk modenhet hos aktarene
Anbefaling: Lasningen anbefzales

Forutsetninger: Lesning med tilstrekkelig sikkerhet og adgangskontroll

Fordeler: Kvinnen far kontroll over helsekortopplysninger

4.6 Egenjournal

Utfordringer og ulemper: Egenjournal kan bli en tilleggsjournal pga manglende tillit til innholdet

Anbefaling: Anbefales ikke

Figur 5 Lgsningsmodeller 2007 (utarbeidet pa bakgrunn av informasjon i rapporten)

Den anbefalte Igsningen er basert pa samtykkebasert kjernejournal, som igjen baserer
seg pa ideen om at oppdaterte data skal ligge et sted - i en kjernejournal. Pasient- og
fadejournalene ma sende meldinger til kjernejournalen ved oppdateringer, og gvrige
interessenter kan fa utlevert informasjon dersom den gravide har samtykket til det. I
denne Igsningen vil fastlege eller jordmor opprette kjernejournalen for den gravide, og
den blir sett pa som en logisk forlengelse av pasientjournalen - som allerede eksisterer
som et behandlingsrettet register. I fgrste omgang blir informasjon i kjernejournalen
oppdatert av helsepersonell, men malet er at den gravide selv etter hvert kan fa tilgang
til 8 fylle ut personopplysninger, kommunisere med lege/jordmor osv.
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Figur 6 Modell for informasjonsdeling (samtykkebasert kjernejournal)

I rapporten nevnes det flere faktorer som gjgr at all digitalisering kan veere utfordrende
pa det ndvaerende tidspunkt:

e Det er ikke alle gravide som har tilgang til egen PC, noe som kan bidra til et
digitalt klasseskille og stgrre ulikheter.

e Det etterlyses en bedre oversikt innen elektronisk samhandling, noe som er en
forutsetning for 8 lage gode og fornuftige Igsninger.

e Det er ulik teknologisk modenhet i kommunene, og kommunesektoren ma ta
ansvar for at helsetjenester og jordmortjenester henger med i IKT-utviklingen.

e Det er forskjell pd de ulike aktgrenes IKT-modenhet innen svangerskaps- og
fgdselsomsorg.

Utviklingen siden rapportene fra 2005 og 2007 ble gitt ut har veert stor, og i 2022 vet vi
at det var flere viktige milepzeler innen digitaliseringen i Norge som etter hvert kunne
gjere innfgringen av et elektronisk helsekort for gravide enklere:

2013

Viktige ar for digitalisering innen helse

Helsedirektoratet HelseMorge En innbygger
opprettes etableres —én journal

Kjernejournal Direktoratet for
(pilot) e-helse opprettes

Figur 7 Viktige ar for digitalisering innen helse
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Rapporten anbefaler dog en stegvis gjennomfgring av tiltakene, og mener det er viktig a
konsentrere seg om de omrader der det kan hentes ut gevinster raskt. Fglgende steg
anbefales:

1. Delprosjekt 1 gjennomfgres
e Det utarbeides kravspesifikasjon for det elektroniske helsekortet - og
elektronisk pasientjournal og elektronisk fgdejournal tilpasses disse
spesifikasjonene. Det blir mulig & skrive ut det elektroniske helsekortet.
2. En vurdering av hvorvidt delprosjekt 2 skal gjennomfagres
e Det blir mulig 3 oversende oppdatert helsekortinformasjon elektronisk slik
at lege og jordmor kan utveksle informasjon.
3. Langsiktig satsning i delprosjekt 3
o Alle aktgrene far tilgang til egen PC, egnet Igsning og sikkert nett.
Oppdatert helsekortinformasjon blir utlevert pd en rask og sikker mate
mellom aktgrene, og en samtykkebasert Igsning innfgres for a ivareta
sikkerheten i Igsningene. Forvaltningsorganisasjoner for drift og
vedlikehold kommer pa plass, og den gravide vil fa utlevert informasjon
om sitt svangerskap og fagdsel elektronisk.

Hgringsuttalelser

Rapporten ble sendt pd hgring, og Statens helsetilsyn stgtter tilnaermingen som er
beskrevet i Delprosjekt 1:

1.2.2008 Hgringssvar fra Statens helsetilsyn - Utvikling av elektronisk helsekort for
gravide (Vist & Totlandsdal, 2008)

Fra: Statens helsetilsyn
Til: Sosial- og helsedirektoratet

«Statens helsetilsyn registrerer at de viktigste utfordringene for 8 oppna de satte mal for
elektronisk helsekort for gravide, er sett, kommentert og til en viss grad utredet i
rapporten” Fra veske til skjerm”. Vi merker oss at sarlig administrasjon av
tilgangsrettigheter, sentral samtykkeadministrasjon og forvaltning av elektronisk
meldingsutveksling er omradder hvor det forelgpig ikke er funnet tilfredsstillende,
standardiserte og varige Igsninger for.

Utarbeidelse av kravspesifikasjon til et revidert helsekort for gravide synes & vaere en
naturlig fgrste prioritet for viderefgring av prosjektet. Tilpasning av elektronisk pasient-
og fadejournal til den nye versjonen av helsekortet vil ogsa vaere grunnleggende for de
videre prosjektfasene.

Vi stgtter at det papirbaserte systemet, eventuelt gjennom utskrift av elektronisk
helsekort, fortsetter inntil videre.»

Legeforeningen er ikke positive til rapporten (Spilhaug, 2008). De mener at forslaget
om & etablere dette som en samtykkebasert kjernejournal bryter med prinsippet om at
elektroniske samhandlingslgsninger og journalsystemer skal fungere for alle
pasientkategorier. De mener at elektronisk helsekort for gravide bgr utvikles raskt og
innenfor eksisterende journalsystemer.
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«Legeforeningen er ikke imot at direktoratet starter et arbeid med a utvikle en modell for
samtykkebasert kjernejournal, men mener det uansett er uaktuelt for gravide som
pasientgruppe.»

3.2 Forprosjekt: Elektronisk Helsekort for Gravide (EHG)

18.desember 2008 ble rapporten for forprosjekt for elektronisk helsekort for gravide
publisert. Rapporten er utarbeidet av KITH (Kompetansesenter for IT i helse- og
sosialsektoren AS), som den gangen var et statsaksjeselskap — men som i 2012 ble
overfgrt til Helsedirektoratet. KITH hadde som formal a8 utrede og utvikle standarder for
f.eks. kodeverk og terminologi, samtidig som de tok oppdrag for helse- og
sosialsektorens ulike aktgrer (Nilsen, 2011).

3.2.1 Innholdet i rapporten

Forprosjektet ble finansiert med kr.400.000,- over statsbudsjettet i 2007, og det ble
utarbeidet et forslag til Igsning og en plan for et hoved/pilot-prosjekt (Svarlien, 2008).
Rapporten refererer til tilsagnsbrevet fra Helsedirektoratet hvor det star at et
pilotprosjekt skal omfatte et «avgrenset geografisk omrdde, for eksempel Trondheim og
tilstotende kommuner og St. Olavs hospital”. P8 bakgrunn av dette er det Trondheim
kommune og St.Olavs hospital som er prosjekteiere for forprosjektet. InnoMed (ved
SINTEF Helse) var ogsa involvert, dette er et nasjonalt kompetansenettverk som eies og
styres av de fire regionale helseforetakene i Norge (InnoMed). Arbeidet i rapporten
baserer seg pa tidligere arbeid innen samme tema, og det var en forutsetning at
hovedprosjektet skulle ligge innenfor delprosjekt 1 og 2 som beskrevet i rapporten «Fra
veske til skjerm» - se kapittel 3.1.

Et helt sentralt tema er hvilke forutsetninger som ma ligge til grunn for & starte
hovedprosjektet for innfgring av Elektronisk helsekort for gravide (EHG). Det fremheves
at Helsedepartementet og Helsedirektoratets divisjoner for Primaerhelsetjenester og
Spesialisthelsetjenester ma vaere beslutningsansvarlige for iverksettelse av
hovedprosjektet. De ma bl.a. beslutte malsetting og omfang, prioritering ift andre tiltak,
prosjekteierskap, etablere forpliktende avtaler og inkludere forskningsbasert evaluering.

3.2.2 Pilotprosjekt

For a fa en vellykket gjennomfgring av et pilotprosjekt er det viktig & ha med aktgrer
som har tro pa at det kan gjennomfgres, og som kan forplikte sin deltakelse. Trondheim
kommune signaliserte at de ikke gnsket & forplikte seg, og listen med argumentene deres
var lang:

e De har deltatt/deltar i mange IKT-prosjekt med ulike utfordringer:

Manglende fremdrift i pagaende prosjekter

Utilstrekkelig finansiering

Problem med teknologi

Uklare prioriteringer fra helsedirektorat

Manglende arbeidskraft (bade personer og personer med rett kompetanse)
e Det etterlyses mer realisme i planer fra departementet fgr prosjektet igangsettes

o O O O

Interessen fra de regionale helseforetakene er ogsa undersgkt, med dette resultatet:

e Helse Midt-Norge: St.Olavs hospital gnsker a vaere med i et videre prosjekt, men
pa grunn av forsinkelser ved innfgring av modul for fédejournalsystem i regionen
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kan det bli vanskelig a forplikte seg. Volda signaliserer interesse for @ bli med i et
hovedprosjekt.

e Helse Vest: Helse Fgrde og Fgrde kommune kan vaere potensielle deltakere, men
vil ha avhengighet i forhold til Helse Vest IKT.

e Helse Sgr-@st: Asker kommune har vist interesse, men dette kan ha
avhengigheter mot en planlagt anbudsrunde for fgdejournalsystem i 2009.

3.2.3 Utfordringer
I rapporten er det listet opp folgende risikoomrader som har betydning for det videre
arbeidet med EHG:

¢ Manglende forankring av nasjonal lgsning for EHG
e Risiko relatert til utvikling og implementering av IKT systemer
e Ulike lgsninger for utvikling av elektronisk helsekort

Det er videre laget risikomatriser innen de ulike omradene, men flere av risikoene som er
listet opp bgr ses p& som forutsetninger for a starte pa et pilot/hovedprosjekt. Et
elektronisk helsekort er komplekst bade teknisk, organisatorisk og semantisk - og bgr
ikke startes fgr fglgende er avklart:

e Tydeliggjgre malsetting og omfang av et elektronisk helsekort for gravide

e Prioritere EHG i sammenheng med andre elektroniske samhandlingsprosjekt og
andre pagdende IKT prosjekt

e Forankre malet om en helhetlig svangerskap, fgdsels- og barselomsorg

e Beslutning om hvilken versjon av helsekortet som skal piloteres

e Beslutte finansieringsform for EHG

e Enhetlig og omforent prosjekteierskap etableres

e Intensjonsavtaler med fagorganisasjoner som gir dem reell innflytelse i
prosessene

e Forpliktende avtaler for utvikling av programvarelgsninger og gjennomfgring av
pilotering

Det er videre listet opp flere risiko relatert til utvikling og implementering av IKT
systemer. Det er ikke laget en interessentanalyse i forprosjektet, men utfra de som er
listet opp forstar man at listen over ulike interessenter er lang - og gjgr utvikling og
testing kompleks:

e EPJ leverandgrer

e Sluttbrukermiljg (primeer- og spesialisthelsetjenesten)
e Deltakende fastleger

¢ Kommunal jordmortjeneste

e Ledelsen i kommunene

e Ansvarlige for IT tjenesten i kommunen

o Fgdeinstitusjon i spesialisthelsetjeneste (jordmgdre og gynekologer/obstetrikere)
e Ansvarlige for IT tjenestene i helseforetakene

e Regionale helseforetak (prioriteringer)

e Referansegrupper

e Norsk Helsenett
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3.2.4 Ulike Igsninger er vurdert
I rapporten er det vurdert fglgende ulike Igsninger for EHG:

e Lokal elektronisk” strgm til papir” Igsning for helsekortet
e Meldingsbasert EHG med to alternative valg

1. Implementert i det enkelte EPJ] system

2. Elektronisk samhandlingslgsning basert pa utvikling av felles modul
e Elektronisk samhandlingslgsning basert pad sentral database

Elektronisk «strgm til papir» lgsning for helsekortet

Arbeidsgruppen konkluderer med en gang med at dette er en darlig Igsning, og det er
heller ingen som tidligere har foresl|dtt denne Igsningen. Man vil ikke oppna en
effektivisering, da det fremdeles er behov for 8 skrive ut helsekortet. Lgsningen vil kun
oppfattes som effektiv hvis den gravide har samme behandler, men det er lite realistisk
at kvinnen gar til den samme behandleren under hele svangerskapet - og frem til
fadselen. Den gravide vil motta en ny utskrift etter hver kontroll, og m& selv ha kontroll
pa de ulike versjonene.

HELSEKORT FOR GRAVIDE S S it i i

Bring this health card for all consultations
[ M e and for labor
| l

SYMFYSE - FUNDUSMAL ™1 I

]
)

Figur 8 Lgsningsforslag "Strgm pa papir"

Meldingsbasert EHG med to alternative valg

I denne Igsningen vil informasjon sendes via meldinger, og hver EP] ma enten
implementere EHG (alternativ 1) eller integrere seg mot en fellesmodul (alternativ 2).

I alternativ 1 ma hver EPJ-leverandgr utfgre et betydelig utviklingsarbeid, og ma sgrge
for oppgraderinger ved endring av helsekortet. Dette beskrives som en tungvint Igsning
mht endringer som helt sikkert vil komme (f.eks. ved nye retningslinjer), der endringer
ma gjgres av alle leverandgrer som har implementert EHG. Alternativ 2 er en mer
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fleksibel Igsning for leverandgrene, men for den gravide blir den en «lukket» Igsning hvor
kvinnen mister muligheten for innsyn og eierskap sett i forhold til dagens papirbaserte

helsekort.
EPJ 1 < > EPJ 3

Felles
modul
EHG

Figur 9 Lgsningsforslag "Meldingsbasert EHG" med felles modul (alternativ 2)

Elektronisk samhandlingslgsning basert pa sentral database

Det er behov for lgsninger som sgrger for at det alltid er siste versjon som blir aksessert,
enten av helsepersonell eller av den gravide selv. I denne Igsningen sikres dette i tillegg
til tilgangskontrollen - og det handteres at ikke all helsepersonell har tatt i bruk
helsekortmodulen. All kommunikasjon vil skje kryptert over NHN, og det er den gravide
som selv bestemmer, og gir tilgang til, helsepersonell.

Det papekes at det er uenigheter i fagmiljgene om en slik Igsning, og det nevnes spesielt
at det er ulike oppfatninger av den gravides eierforhold til helsekortet. Det nevnes ogsa
at det utvikles andre Igsninger med en sentral database (kjernejournal Igsninger), i
tillegg til nasjonale prosjekt for deling og tilgang til ngdvendig informasjon i sykehus og
kommuner - og det er gnskelig at EHG inkluderes i denne sammenheng. Lgsningen er i
rapporten beskrevet slik:
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Figur 10 Samhandlingsnav for helsekort

Det anbefales i rapporten & utvikle Igsningen trinnvis, der man starter med utvikling av
en felles modul for meldingsbasert EHG. P8 den maten blir det mer forutsigbart mht
eventuelle konsekvenser forbundet med lgsningene. Dessuten vil man tilegne seg
verdifull kompetanse for hvert steg man tar.

3.2.5 Mal for hovedprosjekt EHG

Det er viktig 8 merke seg det overordnede mélet for hovedprosjektet EHG.

«M3let med hovedprosjektet Elektronisk helsekort for gravide er @ bidra til & etablere et
markedstilbud av nasjonalt godkjente Igsninger som pa en effektiv mate dekker de
enkelte aktgrers behov for elektronisk samhandling med gvrige aktgrer og
virksomheter.»

P& dette tidspunktet ser man altsa for seg at EHG skulle vise vei for andre lignende
nasjonale lgsninger, og i dag har vi kunnskapen om at «svaret» ble en kjernejournal. Det
har ogsd veert ngdvendig med lovendringer, spesielt har helseregisterloven vaert i
endring siden den ble vedtatt i 2001 (Helseregisterloven, 2001). I 2014 ble en ny versjon
av helseregisterloven vedtatt pa bakgrunn av faglig og organisatorisk utvikling i helse- og
omsorgstjenesten hvor det etter hvert har blitt vanlig at man far helsehjelp i flere
virksomheter. Dette har gkt behovet for en lov som hensyntar den gkende
digitaliseringen, og den nye helseregisterloven ble vedtatt i 2014 (Helseregisterloven,
2014).

De viktigste malene for selve hovedprosjektet var:

e Lgsningen ma til enhver tid sikre at alle aktgrer som deltar i oppfglgingen av
gravide, har tilgang til oppdatert og ngdvendig informasjon i helsekortet
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e Den gravide skal alltid ha tilgang til siste oppdatert versjon av helsekortet

Da man anbefaler & utvikle Igsningen trinnvis er det utviklingen av en felles modul for
elektroniske helsekort som skal prioriteres. Det er ogsa et mal & kunne pilotere en
elektronisk samhandlingslgsning basert pa meldingsutveksling mellom fglgende aktgrer:

1) aktgrer i primeerhelsetjenesten som allmennlegetjenesten og kommunal
jordmortjeneste

2) aktgrer i primaerhelsetjenesten og aktgrer innen svangerskap og fedselsomsorg i
spesialisthelsetjenesten

3.2.6 Budsjett for hovedprosjekt trinn 1

Hovedprosjektet vil vaere komplisert med mange ulike interessenter, og dertil ulike
synspunkt og meninger. Som tidligere nevnt ma det vaere tydelighet ift malsetting og
omfang, prioritering ift andre tiltak, prosjekteierskap og etablering av forpliktende
avtaler. Rapporten har sammenlignet utviklingen i trinn 1 (utviklingen av en felles
modul) med andre prosjekter for & gi et estimat for budsjett. De antyder at et
budsjettestimat vil veere i stgrrelsesorden 15 til 20 millioner kroner. Det er estimert at
trinn 1 av hovedprosjektet vil g& over 2 ar.

3.3 Direktoratet for e-helse

I forbindelse med revidert nasjonalbudsjett 2015 kom det en pressemelding fra HOD
(Revidert nasjonalbudsjett 2015) hvor de informerte om at det skal etableres et nytt
direktorat for e-helse i helsesektoren. Bakgrunnen for dette er et behov for sterkere
nasjonal styring og en bedre organisering av IKT-feltet. Hgie sier i pressemeldingen at
gode IKT-systemer er avgjgrende for & kunne gi gode og trygge helsetjenester til
befolkningen i fremtiden. Utgangspunktet for det nye direktoratet er e-helsedivisjonen i
Helsedirektoratet, og ansvaret blir styring, utvikling og gjennomfgring av nasjonale IKT-
prosjekter.

I hovedinstruksen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2015) star det at Direktoratet for
e-helse har fglgende faste oppdrag:

e Ansvar for styring, utvikling og forvaltning av nasjonale Igsninger pa e-
helseomradet

e Ansvar for forvaltning og utvikling av kodeverk, terminologi og IKT-standarder

e Sikre at det gis god stgtte til helse- og omsorgstjenesten ved utvikling og
innfgring av nye e-helsetjenester

e Ansvar for drift og forvaltning av nasjonale fellestjenester

e P32 vegne av sektoren ivareta tverrsektorielt og internasjonalt samarbeid pa e-
helseomradet

e Tilrettelegge for bruk av eksterne leverandgrer ved utvikling av nye tjenester

o Folge med pa og analysere utviklingen pa e-helseomradet

Direktoratet for e-helse ble opprettet 1.januar 2016, og de fikk sitt fgrste tildelingsbrev
(Tildelingsbrev 2016) hvor det under Spesielle oppdrag stod at Direktoratet for e-helse
skal «Utrede og pabegynne utvikling av Igsning for felles meldingsforvaltning og
elektronisk helsekort for gravide.»

Da var stafettpinnen gitt videre til det nye direktoratet.
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3.4 Prosjekt Elektronisk Helsekort for Gravide (EHG)

3.4.1 Mandat

Direktoratet for e-helse fikk altsd i 2016 oppdraget med & utrede og pabegynne utvikling
av lgsning for elektronisk helsekort for gravide. I mandatet for prosjektet (Jgrgensen &
Halvorsen, 2016) skisseres formalet med prosjektet (gronn ramme i figuren), samt hvilke
resultatmal ( ramme i figuren) og effektmal/gevinster (lilla ramme i figuren) man
gnsker a8 oppna.

Etablere gode, effektive, faglig forsvarlige
~ elektroniske lgsninger for helsepersonell som |
mater gravide

Erstatte dagens papirbaserte helsekort for
gravide med ny elektronisk faglig forsvarlig
lzsning som er tilgjengelig for helsepersonell |

Bedre ) P 7 som driver svangerskapsomsorg, bade i

infarmasjonsdeling . _ primaer- og spesialisthelsetjenesten samt

heyere kvalitet, bedre  —, ) private aktarer

behandling og okt [ .

pasientsikkerhet Elektronisk Gi god og effektiv service og informasjon til
Helsekort for | mélgruppen. Elektronisk journal for gravide,

,Gf)d aq e"feklif# service | ¢ Effektmal/gevinster ) ) | Gravide (EHG) “~{skal vaere Tll(}J(jH(EPlli] mas;‘é.mr den q_rawd[‘

ra helsetjenesten til selv- med mulighet for & gjere endringer i

gravide kvinner personalia og sivilstand ol.

Enklere tilgang til Sluttfert idéfase og konseptfase innen

informasjon om egen | utgangen av uke 15 2016

helse, Statte for

selvbetjening Resultatms| Planleggingsfasen avsluttet innen

utgangen av august 2016

Pabegynt utvikling av lgsning innen
utgangen av 2016

Figur 11 Formal og mal med Elektronisk helsekort for gravide
Interessentene er beskrevet som:

e I svangerskapet:
o Primeerhelsetjenesten: Fastlegekontor, Helsestasjon, Legevakt
o Spesialisthelsetjenesten: Fgdepoliklinikk, Fgdeavdeling, Gynekologisk
poliklinikk
o Privat: Privatpraktiserende jordmor, Privatpraktiserende gynekolog, Privat
sykehus
e Under fagdsel:
o Spesialisthelsetjenesten: Lege, Gynekolog
e Barsel:
o Primaerhelsetjenesten: Jordmor, sykepleier

I tillegg er Medisinsk fgdselsregister (MFR) en viktig interessent.

Planen for idé og konseptfasen ble laget p& bakgrunn av oppdragsteksten fra HOD for
2016 («Utrede og pabegynne utvikling av Igsning for felles meldingsforvaltning og
elektronisk helsekort for gravide»), og hadde som ambisjon 8 vaere ferdig mot slutten av
april. Deretter skulle planleggingsfasen starte, og veere sluttfgrt innen utgangen av
august - og gjennomfgringsfasen (utvikling) vaere pabegynt innen utgangen av 2016.
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Figur 12 Tidsplan for idé og konseptfasen

Ressursene som skulle bidra i ulik grad var prosjektleder, funksjonelle arkitekter,
tjenestedesigner, teknisk arkitekt, klinisk ressurs, pressekontakt og juridisk ressurs - pa
det meste tilsvarende 3,5 FTE.

Konseptfasen ble beregnet til 8 koste 1 million kroner, uten at E-helse mottok
finansiering for dette. Under konseptfasen skulle det utarbeides et kostnadsestimat og en
finansieringsplan for plan- og gjennomfgringsfasen. Denne ville inkludere konseptfasen,
slik at midlene kunne tilbakefgres.

3.4.2 Prosjektforslag

I prosjektforslaget pekes det pa tidligere forsgk pa a realisere elektronisk helsekort for
gravide, og det begrunnes hvorfor det har vaert for komplisert a realisere det:
samhandlingsprosesser pa tvers av nivaene i helsesektoren, manglende oppdaterte IT-
Igsninger og infrastruktur, juridiske aspekter samt mangel pa finansiering og prioritering.

Prosjektforslaget ville kun understgtte svangerskapsoppfglgingen i et normalt
svangerskap.

For & verifisere behovene identifisert gjennom tidligere utredninger ble det gjennomfart
samtaler, mgter og observasjoner med de ulike aktgrene/brukergruppene. Det ble samlet
inn brukerbehov og krav, og til disse ble det utarbeidet overordnede brukerhistorier etter
inndeling i behovsomrader (totalt 31 brukerhistorier ble definert). Disse brukerhistoriene
skulle detaljeres i planleggingsfasen.
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Figur 13 Brukergrupper

oversikt over antall brukerhistorier som ble beskrevet for tilhgrende

behovsomrader:

Behovsomrade Omfatter behov Antall
bruker-
historier

Tilgjengelighet Hvordan og nar kan tjenesten nds. PC, mobil app? M3 ha nettilgang? 1

Utskrift?

Kvalitetssikret Hvilken informasjon skal vaere tilgjengelig for kvinnen? Om 1

informasjon svangerskapet, om informasjonselementene i Igsningen, kurs og

egenmestring? Fgdeplass og jordmgdre?

Dokumentasjon og Visning av helsepersonellets registreringer og dokumentasjon? Har 2

registreringer kvinnen fedegnsker? Kan kvinnen male noe selv? Hva med dagsformen?

Evalueringsskjema? Hjelp til utfylling av skjema

Samhandling og Deling av data mellom aktgrene? Kommunikasjon og samhandling mellom 2

informasjonsdeling aktgrene, og mellom aktgrene og kvinnen? Har den gravide spgrsmél eller

trenger time til kontroll? Bestille fgdeplass?

Personvern Hvem skal ha tilgang til hva? Helsepersonell, fullmakter? Diskresjon rundt 5

sensitive opplysninger. Hva med autentisering, tilgangskontroll, logging
og sikker lagring og kommunikasjon?
Figur 14 Behovsomrader for den gravide kvinnen

Behovsomrade Omfatter behov Antall
bruker-
historier

Tilgjengelighet Hvordan og nar kan tjenesten nds. 24/7? Samspill med EPJ? M3 ha 1

nettilgang? Utskrift?

Samhandling og Deling av data mellom aktgrene? Kommunikasjon og samhandling mellom 5

informasjonsdeling aktgrene, og mellom aktgrene og kvinnen?

Dokumentasjon og Egne og andres data, den gravides registreringer; Gjenbruk og 3

gjenbruk av data

automatisk utfylling av data? Kodifiserte data som kan utveksles og
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gjenbrukes? «Eksport» og «import» av data fra/til eget system? Data fra

andre tjenester (Kjernejournal, e-resept). Utfylling av offentlige skjemaer

(Sykemelding og svangerskapspenger, terminbekreftelse etter uke 26 til

NAV, Melding til helsestasjon om fgdsel, Melding til NAV/Skatt om fgdsel)
Kvalitetssikret Retningslinjer for svangerskapsomsorgen? Om rettigheter? Om 2
informasjon risikosvangerskap? Om fgdetilbud og jordmortilbud? Om rutiner i

spesialisthelsetjenesten?
Prosess- og Kontekst sensitivt brukermiljg basert pd hvilken kontroll en er pa og hva 2
beslutningsstgtte en skal gjgre? Tilpasset normal arbeidsprosess? Utregninger og

kalkulasjoner? Brukergrensesnitt.
Tilgangskontroll og Hvem skal ha tilgang til hva? Diskresjon rundt sensitive opplysninger. Hva 2
sikkerhet med autentisering, tilgangskontroll, logging og sikker lagring og

kommunikasjon av de viktige dataene.

Figur 15 Behovsomrader for helsepersonell
Behovsomrade Omfatter behov Antall
bruker-
historier

Grensesnitt Integrasjon mot andre systemer, eksport av data inn i EPJ] 3
Rapportering og Rapportering til helseregistre, sende rapport til andre aktgrer for 2
forskning eksempel i utlandet. Evalueringsskjemaer.

Figur 16 Behovsomrader for myndighetene, institusjoner og leverandgrer

I rapporten beskrives det hvordan de har analysert og evaluert tidligere forslag til
funksjonelle konsepter:

1. Kvinnens eiendom, der kvinnen fortsatt er baerer av informasjonen og selv ma
tilgjengeliggjgre informasjonen til helsepersonell.

2. Lokale Igsninger, der alle aktgrene har hver sin modul, uten elektronisk
samhandling mellom Igsningene. Kvinnen far utskrift pa papir.

3. Utlevering/sending av informasjon, der de ulike aktgrene sender meldinger med
helsekortopplysninger til hverandre etter hver kontroll.

4. Sentral felles Igsning, der det sikres at alle aktgrer har informasjonen tilgjengelig.

Det foreslatte funksjonelle konseptet i rapporten er nr.4, fordi Igsningen ma vaere
tilgjengelig for alle aktgrer dggnet rundt. Konseptet er: en felles Igsningskomponent som

realiserer Innhold i helsekortet og tilgang og brukeropplevelse for helsepersonell.

Lgsningskomponenten samspiller med Behandlers systemer (EPJ/PAS), Innbyggers
brukerflate p8 helsenorge.no og En samhandlingsarena p8 helsenorge.no.

Behandlers
systemer
(EPJ/PAS)

Ise for h

Brukerflate for helsepersonell

Stgttemnateriell og retningslinjer
Prosesstgtie og beregninger
Tilgangsstyring

Helsenorge.no

Innbyggers brukerflate

= Informasjon om
svangerskap

* Helsetilstand og
kunnskap

= \elg behandlingssted

= Dialog

= Personlig helsearkiv

= Profil

Samhandlingsrom

>

Figur 17 Funksjonelle komponenter i og rundt helsekort for gravide



Det er tenkt at helsepersonell logger seg pa i sin arbeidsflate i EPJ, og at EHG vil se ut
som andre moduler. Hvis det anses som ngdvendig kan EPJ-lgsningene selv utvikle
gnsket brukergrensesnitt. Nar helsepersonell er ferdig med dokumentasjon i EHG ma
ngkkeldata importeres til eget EPJ.

Den gravide kvinnen skal logge seg inn pa nettsiden helsenorge.no. Der far hun tilgang
til diverse informasjon rundt sitt svangerskap, med mulighet for 8 sende meldinger og
kontakte helsepersonell.

Rapporten presenterer 5 mulige tekniske konsepter (TK) for & realisere valgt funksjonelt
konseptvalg:

1. TK1: Gjenbruk av dagens lgsninger (dvs utvikle EHG i kjernejournal)
e Krever juridisk vurdering og endring av forskrift hvis kjernejournal skal
brukes til EHG
e EHG i kjernejournal benyttes uten EPJ (tidkrevende)
e Den gravide kan reservere seg mot bruk av lgsningen
2. TK2: Gjenbruk av helsenorge.no og kjernejournal plattform/komponenter
e Gir helsepersonell tilgang til EHG via egen modul i EPJ]
o Det ma utvikles grensesnitt (API) som tilrettelegger for deling av data fra
helsekortet mellom ulike aktgrer
3. TK3: Bruk av en plattform som finnes i markedet
e Realisere sentrale komponenter pa eksisterende plattform
¢ Kommunikasjon via standardiserte grensesnitt
4. TK4: Nyutvikling av ekstern leverandgr
e Kravspesifikasjon fra prosjektet som en leverandgr kan basere utviklingen
av EHG p3
e Baseres pa den nasjonale strategien om at helsenorge.no er innbyggerens
primaere flate mot nasjonale helsetjenester
5. TK5: Ferdig produkt
e Forutsetter at det finnes et produkt i markedet for EHG som kan breddes
pa nasjonalt niva

Basert pd 12 definerte evalueringskriterier i rapporten er det kun TK2, TK3 og TK5 som i
stor grad oppfyller kriteriene. TK1 anbefales ikke, da den gravide kan reservere seg mot
bruk av lgsningen. TK4 lar seg ikke realisere innenfor de rammene som er gitt i
tildelingsbrevet hvor utvikling av Igsningen skal pabegynnes i 2016. Det vil ikke vaere
mulig & lage en kravspesifikasjon, og foreta en anbudsprosess pa denne tiden.

For TK3 og TKS5 vil det veere ngdvendig a8 undersgke hva som finnes i markedet
(nasjonalt eller internasjonalt) via en RFI (Request For Information). TK2 er det
konseptet som mest realistisk kan oppfylle kravet om pdbegynnelse av utvikling i 2016.
Det fremheves ogsa at i TK2 vil man kunne dra nytte av pagaende investeringer i
kjernejournal, helsenorge.no og andre nasjonale plattformer. Prosjektet anbefaler altsd
at teknisk konsept TK2 velges, samtidig som man undersgker markedet med henblikk pd
ferdig hyllevare og plattformer. I E-helse arkitekturrdd stgttes ogsa anbefalingen om & ga
videre med TK2.

I figuren under vises hvilke komponenter som er nye (i rgdt), skal endres (i grgnt) eller
der komponenter, integrasjoner osv. skal gjenbrukes (i sort).
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Figur 18 Anbefalt teknisk konsept: TK2

Helsepersonell vil fa tilgang via en ny og frittstdende web-lgsning i en nettleser. Event
kan EPJ-leverandgr implementere en knapp hvor EHG vises i et nytt vindu. Det vil ogsa
veere mulig for andre aktgrer & utvikle Igsninger som benytter grensesnittet mot EHG for
helsepersonell. Tilgangskontrollen vil vaere viktig, og prosjektet vil i utgangspunktet
basere seg pa sikkerhetsarkitekturen i Kjernejournal slik at kun autorisert helsepersonell
far tilgang til pasientjournal. Det papekes i rapporten at det er viktig & unnga for mange
palogginger for helsepersonell, og at man vil benytte seg av erfaringer fra FIA (Program
for felles infrastruktur) som i lgpet av 2016 vil legge til rette for realisering av felles
infrastruktur for autentisering og videreformidling av brukere pa tvers av virksomheter.

Den gravide vil ha tilgang til sin informasjon i helsenorge.no via ID-porten. Det er ogsa
tenkt at andre funksjoner som f.eks. dialog med behandler kan utvikles ved & gjenbruke
eksisterende funksjoner, event videreutvikle disse. Det vil ogsa her vaere mulig for andre
aktgrer & utvikle Igsninger som benytter grensesnittet mot EHG for den gravide.

Prosjektorganiseringen i planleggingsfasen er foreslatt med falgende bemanning i
prosjektgruppen (kjerneteam):

e Prosjektledelse: 0,6 FTE

e Funksjonelt team: 1,1 FTE

e Teknisk team: 0,8 FTE

e Test: 0,2 FTE

e Innfgring og opplaeringsstrategi: 0,1 FTE

e Forskriftsarbeid: 0,4 FTE

e Kommunikasjon (inkl webredaktgr): 0,25 FTE
e Totalt: 3,45 FTE
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Fremdriftsplanen for planleggings- og gjennomfgringsfasen ble laget under forutsetning
av at hele lgsningen skulle utvikles av E-helse. Hvis det ble valgt en annen
leverandgrstrategi ville det sannsynligvis pavirke planen.

2016 2017 2018
[Kvartal a | a2 [ a3 | aa at | a2 | a | aa e | a2 | a3 | aa
Godkjent planleggingsfase (01.11.2016)
|PlanleggingFasel &> ‘| Planlzzging Fase 2

| Utvikling og feilretting Fase 1

| Test/Akseptansetest

Forskriftsarbeid (pasisntjournalloven, §10)
[mntorngsatasser >

Fase 1 Produksjonssetting (10.11.2017)

Forberede overlevering til forvaltning

) Godkjent pilot (01.03.2018)

Figur 19 Planlegging og gjennomfgring Fase 1

3.4.3 Tilbakemelding fra Digitaliseringsdirektoratet

I drsrapporten fra E-helse til HOD (Direktoratet for e-helse, 2016c) beskrives arbeidet
som er utfgrt rundt helsekortet i 2016. I tillegg til det som beskrives i prosjektforslaget
(se kapittel 3.4.2) rapporteres det at det ble avholdt en leverandgrkonferanse i oktober
og november med tilhgrende en-til-en mgter med aktuelle leverandgrer. Prosjektet har
ogsa hatt dialog med Digitaliseringsdirektoratet, og dette er oppsummert i et
anbefalingsbrev fra Digitaliseringsradet (Digitaliseringsdirektoratet, 2016). Her gir radet

fglgende anbefalinger:

Anbefaling fra radet

Beskrivelse av anbefalingen

Forklar det dere skal Igse i en
stgrre sammenheng

Den tekniske Igsningen for EHG bgr understgtte malet
om En innbygger - én journal

Start med grunnmuren - tenk
langsiktig

Anbefaler 3 etablere kjernekomponentene for
tjenestene til EHG bygges pa disse

Beskriv usikkerhetene og
hvordan dere skal handtere
dem

Radet peker pa en rekke usikkerheter som ikke er
beskrevet i den generelle og overordnede
usikkerhetsvurderingen som er utfgrt

Unnga dobbeltregistrering

Lgsningen ma integreres med andre systemer slik at
helsepersonell ikke ma registrere data dobbelt

Sikre god forankring hos de
viktigste interessentene

Radet poengterer viktigheten av & fortsette & involvere
brukerne i planleggingen og gjennomfgringen av
prosjektet

Jobb videre med gevinstene

Radet anbefaler & utarbeide en gevinstrealiseringsplan
for 8 konkretisere de kvantitative og kvalitative
gevinstene pa kort og lang sikt

Vis hvordan Igsningen skal
ivareta ulike gravide brukere

Det bgr differensieres mellom ulike brukergrupper, slik
at f.eks. brukere som ikke har p&loggingsmuligheter
far en utskrift fra legen sin

Bruk navnet Nasjonal
Svangerskapsjournal

Radet stgtter forslaget om et navnebytte for
prosjektet, da det vil gjenspeile ambisjonen om & gi
mer verdi enn bare 3 sette strem pa dagens helsekort

Tabell 2 Anbefalinger fra Digitaliseringsradet
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E-helse oppsummerer til slutt kort i sin arsrapport at realiseringen av helsekortet
forutsetter et betydelig forarbeid knyttet til referansearkitektur for blant annet
standarder, kodeverk og infrastruktur. Det langsiktige malet er En innbygger - én
journal, og det ma vurderes hvordan prosjektet skal ga videre for 8 underbygge dette.

3.4.4 Statsbudsjett, Helse- og omsorgsdepartementet

6.oktober 2016 kom det en pressmelding fra HOD med tema «Digitalisering av helsekort
for gravide» (Statsbudsjettet 2017). Der meldes det at regjeringen foreslar & gke
budsjettet i 2017 med 20 millioner for & starte arbeidet med & utvikle en nasjonal Igsning
for elektronisk helsekort for gravide. Forprosjektet ble gjennomfgrt av E-helse i 2016, og
na gnsker regjeringen & sette fart pd arbeidet - og starte utvikling av en nasjonal lgsning
i 2017. Dette ble senere vedtatt (Prop. 1 S HOD (2016-2017)), noe som ga E-helse 20
millioner kroner i 2017 for a utvikle helsekortet.

3.4.5 Reaksjoner fra private aktgrer

Etter at det ble kjent at regjeringen bevilger 20 millioner kroner til utviklingen av
helsekortet i 2017 kom det flere reaksjoner fra private aktgrer pa at staten vil utvikle
selv, og her omtaler jeg noen artikler funnet pa www.digi.no.

Frykter at staten skal svi av millioner pa
lpsning som allerede finnes

Papirlapp fra «steinalderen» skal bli digitalt helsekort.

Det stilles spgrsmalstegn ved om staten skal utvikle en Igsning selv. Hvis det er tilfelle,
er det rgster som mener dette er helt feil (Jgrgenrud, 2016). Christine Korme i Abelia
papeker at Csam Health AS allerede har utviklet en Igsning, og forteller videre at denne
Igsningen er solgt til Finland. Hun mener det er viktig med vekst i privat neering, og at
det kan veere muligheter for 8 eksportere Igsningen til flere land som har behov for en
tilsvarende Igsning.

Direktgr i Csam Health AS Sverre Flatby forteller at de utvikler og leverer et
spesialistfagsystem og journal for svangerskap, fgdsler og barsel for mor og barn - og at
de har tilneermet monopol i Norge. Flatby har veert i kontakt med E-helse, og velger 3
tolke pressemeldingen fra regjeringen som at det skal settes sammen komponenter fra
dagens lgsninger, og ikke at det skal lages noe nytt.

— Markedsmonopol er ingen god lpsning
1 offentlig sektor

Christer Gundersen, som pa dette tidspunkt var teknisk leder i NDLA (Nasjonal Digital
Leerings Arena) skrev et svar pa artikkelen over - som privatperson - i digi.no
(Gundersen, 2016). Han mener at det i mange tilfeller er problematisk for det offentlige
som kunde nar leverandgren har tilnsermet monopol, og at det ikke er en fordel at Sverre
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Flatby trekker frem dette for Csam Health AS. Denne situasjonen kan for det offentlige
fare til for hgy pris for produktet og i tillegg for lav kvalitet. Derfor bgr det offentlige
veere sveert forsiktig med & la et fatall leverandgrer sitte med sine systemer i helt
sentrale posisjoner.

Nar staten knuser markeder

Markedet skal ikke ha enerett pa a utvikle tjenester for offentlig sektor, men staten
bor ikke adelegge allerede eksisterende markeder, mener Abelia.

I et svar til Christer Gundersen skriver Abelia v/Christine Korme og Ingrid Somdal-Amodt
Vinje at deres poeng var at staten ma undersgke markedet for de utvikler egne Igsninger
(Korme & Vinje, 2016). Hvis markedet allerede har utviklet gode Igsninger vil det veere
slgsing av offentlige midler & utvikle tilsvarende Igsning selv.

3.4.6 Dialogkonferanse med leverandgrer

17.10.2016 ble det pa Doffin kunngjort en anskaffelse til E-helse: «Elektronisk helsekort
for gravide - forespgrsel om informasjon (RFI) og invitasjon til dialogkonferanse»
(Direktoratet for e-helse, 2016a). Hensikten med kunngjgringen var & fa innspill og ideer
fra markedet om hvordan direktoratet kunne Igse oppdraget med utviklingen av
elektronisk helsekort for gravide. Det ville ogsd bli avholdt en dialogkonferanse, samt en
til en mgter med aktuelle leverandgrer. I et vedlagt dokument til kunngjgringen
beskrives oppgaven og prosjektet neermere, samt en detaljert beskrivelse av hva
direktoratet gnsker skriftlig beskrivelse om.

Det beskrives et anbefalt Igsningskonsept der en sentral tjeneste vil muliggjgre
samhandling og informasjonsdeling pa tvers av nivaene i helsesektoren, altsa en
felleskomponent som inneholder informasjon knyttet til oppfelging av ndvaerende og
tidligere svangerskap, og som erstatter tilsvarende informasjon i lokal EPJ.

De gnsker & fa kontakt med leverandgrer som kan ha:

e Ferdig utviklet Igsning som understgtter behovene

e Lgsninger eller plattformer som kan videreutvikles/tilpasses som kan dekke hele
eller deler av behovene

¢ Kompetanse som medfgrer at funksjonalitet kan gjenbrukes fra eksisterende
Igsninger og plattformer, slik som helsenorge.no og kjernejournal

e Andre Igsninger eller annen kompetanse som leverandgren mener er relevante.

Det listes videre opp punkter hvor leverandgren bes beskrive sitt bidrag:

a) Gjenbruk og senere utvidelser

b) Funksjonelle behov

c) Fgringer for Igsningen

d) Innfgring, forvaltning og drift

e) Rutiner for videreutvikling, test og produksjonssetting
f) Lisenser og prismodell

g) Referanser

h) Om leverandgren
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Fristen for besvarelse ble satt til 7.november 2016 kl.10:00

Det ble avholdt en leverandgrkonferanse 28.oktober, hvor det ble informert detaljert om
hva som er bakgrunnen for anskaffelsen, hvilke funn som ble gjort i konseptfasen og hva
som er malet med prosjektet. Det ble gitt anledning til & stille spgrsmal under
konferansen - og bade presentasjon og referat (svar pa spgrsmalene) ble publisert pa
siden for kunngjgringen pa Doffin (Direktoratet for e-helse, 2016a).

Figur 20 Bilde fra dialogkonferansen (publisert p& Facebook)

Svarene pa RFI var uforpliktende for leverandgren og ville ikke offentliggjores. Det betyr
at vi ikke vet hvem som svarte, eller hva de svarte. Men, et ar etter kommer E-helse
med en anbefaling om hvordan det videre arbeidet skal innrettes — sa besvarelsene har
sannsynligvis blitt bearbeidet og brukt i den videre prosessen.

3.4.7 Anbefalinger fra E-helse til HOD oktober-desember 2017

E-helse sendte i oktober 2017 et brev til HOD med en anbefaling vedrgrende videre
arbeid med det elektroniske helsekortet (Direktoratet for e-helse, 2017a). I notatet star
det at i statsbudsjett for 2016 ble det bevilget 20 millioner kroner til arbeidet, og at i
statsbudsjettet for 2017 er det foreslatt en tilsvarende bevilgning for viderefgring av
arbeidet.

Videre beskrives kort de tre konseptene som er vurdert etter arbeidet som er utfgrt:

1. Minimumslgsning med meldeplikt
2. Register med meldeplikt
3. svangerskapsjournal

De er raskt ute med & konkludere med at de ikke anbefaler konsept 1 og 2, da det vil
veere komplekst og kostbart med tanke pd systemintegrasjon. Hvis man velger konsept 1
0g 2 uten systemintegrasjon vil det medfgre dobbelfgring for fastleger og jordmgdre, noe
som ikke vil bli tatt godt imot i sektoren.
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I konsept 3 vil det utvikles en felleskomponent hvor informasjon om ndvaerende og
tidligere svangerskap vil erstatte tilsvarende informasjon i lokal EPJ. I tillegg vil den gi
tilgang til faglige retningslinjer og annet stgttemateriell for helsepersonell. Men, med
bakgrunn i stortingsmeldingen En innbygger - én journal (Meld. St. 9 (2012-2013))
papeker direktoratet at det er valgt en retning der man har som mal @ samle klinisk
dokumentasjon, prosesstgtte og pasient-/brukeradministrasjon i en nasjonal Igsning
fremfor & opprettholde ulike Igsninger for ulike typer klinisk informasjon. Basert pa
tilslutningen til denne utviklingsretningen fra regjeringen papeker E-helse at innfgring av
en egen svangerskapsjournal vil ha disse ulempene:

e Man opprettholder fragmenterte journaler i stedet for & samle klinisk
dokumentasjon i en felles nasjonal lgsning

e En begrenset periode med realisering av gevinstene ved & innfgre
svangerskapsjournalen (forutsatt at en felles, nasjonal Igsning blir realisert)

e Det vil ga parallelle aktiviteter i flere &r, noe som gir en hgy risiko da det totale
omfanget blir krevende & gjennomfgre for sentrale myndigheter samt for helse-
og omsorgstjenesten.

Anbefalingen i notatet er at et annet oppdrag som E-helse har fatt fra HOD (utarbeide et
beslutningsunderlag for innfgring av en nasjonal Igsning for kommunal helse- og
omsorgstjeneste) bgr inkludere behovene innen svangerskapsomsorgen nar det gjelder
bedre informasjonsdeling. De antyder at man da vil kunne realisere et elektronisk
helsekort i 2025-2027. De mener videre at Igsningen for innsyn i journaldokumenter pa
tvers av virksomheter kan Igse noen behov pd kort sikt. Dette gir tilgang til utvalgte
journaldokumenter fra sykehus, men papirkortet vil fremdeles vaere den primaere kilden
for informasjon i svangerskapet.

HOD sender i november et brev til E-helse som svar pa deres anbefaling der de ber om
en utdyping av anbefalingen ved & svare pa folgende spgrsmal (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2017):

1. Ivaretar alternativt forslag intensjonen i Stortingets anmodningsvedtak?

2. Hva er gkonomiske konsekvenser av egen lgsning kontra integrering i En

innbygger — én journal

Hva betyr de to alternativene tidsmessig?

4. Hvordan skal foreslatt realisering dekke samhandlingen mellom spesialist- og
kommunehelsetjenesten?

w

10 dager senere kommer svarene pa disse spgrsmalene fra E-helse (Direktoratet for e-
helse, 2017d):

1. Det vises til Vedtak nr.23 i St.meld 26 (Meld. St. 26 (2014-2015)) der det star:
«Stortinget ber regjeringen sgrge for at elektronisk helsekort for gravide
prioriteres i det videre arbeidet med nasjonal handlingsplan for e-helse.» I
innstillingen fra stortinget star det videre: «Det er behov for et elektronisk
helsekort for gravide som er tilgjengelig for helsepersonell som samarbeider om
god svangerskapsomsorg, og som gir en sikker oppbevaring av sensitiv
helseinformasjon.». E-helse slar fast at anbefalingen om det videre arbeidet
ivaretar intensjonen i Stortingets anmodningsvedtak pa en god mate.

2. Svaret fra E-helse er at konsekvensen av & utvikle og innfgre en
svangerskapsjournal i parallell med anskaffelse og etablering av en nasjonal
kommunal Igsning gir gkte kostnader og lavere gevinstrealisering. De legger til at
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kompleksiteten for helsepersonell i kommunehelsetjenesten vil gke for de som er
involvert i svangerskapsomsorgen.

3. N3r det gjelder tidsestimatene for de to alternative Igsningene, sa er dette veldig
usikkert — men det antas at ferdigstillelse er i samme periode.

4, Sambhandlingen mellom spesialist- og kommunehelsetjenesten ma utforskes
videre i 2018. Antall integrasjoner vil bli vesentlig redusert ift dagens situasjon
gjennom etableringen av en nasjonal Igsning for kommuner og fastleger utenfor
Midt-Norge. Lgsningen integreres mot spesialisthelsetjenesten og
Helseplattformen, noe som vil gi nye realiseringsmuligheter som ma utforskes og
konkretiseres i 2018.

E-helse redegijgr i brevet ogsa for disponering av midlene tildelt i 2017:

e Oppsummerende arbeid etter RFI som ble gjennomfgrt i 2016

e P3begynt arbeid pd referansearkitektur for helsepersonelltjenester

o Utarbeidet malbilde og veikart for En innbygger - én journal

e Startet arbeid med & beskrive arkitekturkonsekvenser for nasjonale Igsninger og
grunnmur, og anbefale realiseringsmodell for helsepersonelltjenester gitt malbilde
og veikart for En innbygger - én journal (anbefalingene blir utarbeidet i 2018).

e Arbeidet med samhandlingslgsninger for & understgtte samhandlingsbehovet
knyttet til helsepersonelltjenester, inkludert helsekort for gravide.

e Etablert referansearkitektur for meldingsutveksling, dokumentdeling og datadeling

e Startet arbeid med malarkitektur for elektronisk samhandling (dette vil fortsette i
2018).

I notatet til HOD kommer E-helse med en oppdatert anbefaling, basert pa tilleggs-
vurderingene som ble forespurt fra HOD (Direktoratet for e-helse, 2017d). Anbefalingen
er betydelig mer detaljert denne gangen, med disse vesentlige presiseringene:

Det tydeliggjgres at realiseringsmodellen er endret i forhold til det som ble skissert i
prosjektforslaget varen 2016. Dette kommer som falge av konseptutredningen, RFI og
helhetlige arkitekturvurderinger.

Det fremkommer informasjon fra RFI gjennomfgrt hgsten 2016. Det var to leverandgrer
som viste og beskrev en Igsning som er i drift i utlandet. Begge lgsningene stgttet flere
av behovene, men var ikke tilfredsstillende nadr det gjaldt innfgring i sektoren og en
helhetlig pasientoppfglging. Gjennom RFI-prosessen ble anbefalingen av teknisk
konseptvalg styrket, men fgrte til en justering av anbefalt teknisk realiseringsforslag.

Det refereres videre til mgtet med Digitaliseringsdirektoratet i desember 2016
(Digitaliseringsdirektoratet, 2016), ogsa omtalt i arsrapporten for 2016 (se kapittel
3.4.3). P38 bakgrunn av radene som ble gitt var det ngdvendig & vurdere realiseringen av
elektronisk helsekort for gravide i en helhetlig kontekst, ogsa i forhold til behovene til
andre prosjekt som ogsd hadde mal om 3 realisere tjenester for helsepersonell. E-helse
erkjenner at tidsestimatet fra vdren 2016 ikke er realistisk pa grunn av behovet for
utvikling av felleskomponenter (tilgangskontroll, personvern, kunnskapsstgtte,
dialoglgsninger m.m) og behovet for mange integrasjoner knyttet til EPJ-systemer i
sektoren. N3 anslar E-helse at innfgringstiden vil vaere p& minimum 5-6 &r etter at en
anskaffelse er gjennomfgrt.

Det nevnes ogsa na at i anskaffelsen for Helseplattformen i Helse Midt-Norge er
elektronisk helsekort for gravide lagt inn som en opsjon for & ivareta integrasjon mot en
eventuell nasjonal elektronisk lgsning.
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HOD ber E-helse vurdere en minimumslgsning, i tillegg til at de ber om en ytterligere
vurdering av realisering av svangerskapsjournal i en eventuell fremtidig nasjonal
kommunal EPJ/PAS-Igsning. Dette gir E-helse svar pa i et notat sendt til HOD i desember
2017 (Direktoratet for e-helse, 2017c).

For & fa et bedre grunnlag for veivalgene har E-helse drgftet alternativene med Den
norske legeforening, Den norske jordmorforening og Norsk Sykepleierforbund (NSF).

1. Vurdering av minimumslgsningen

a. Helsepersonell ma logge seg inn pa en nettside for & registrere det som i
dag registreres pa papirjournalen. I tillegg ma de registrere opplysningene
lokalt i egen EPJ.

b. Samhandling og informasjonsutveksling vil vaere sarbar og ta tid nar den
gravide veksler mellom jordmor og fastlege under svangerskapet.

c. Det vurderes at risikoen er hgy for at meldeplikten ikke overholdes, og at
kvaliteten pa opplysningene som registreres ikke er god nok.

d. De antas at enkelte aktgrer vil fortsette @ bruke papirjournalen, med den
gravide som informasjonsbeerer.

e. Lgsningen krever innfgringsaktiviteter (kommunikasjon, informasjon og
opplaering av helsepersonell)

f. E-helse estimerer sine kostnader til 70 millioner kroner (innfgring 45
millioner kroner + anskaffe/utvikle 25 millioner kroner). Andre aktgrer ma
dekke sine kostnader (disse er ikke estimert)

2. Nasjonal kommunal lgsning

a. E-helse skal pd oppdrag fra HOD utarbeide et beslutningsunderlag for
innfgring av en nasjonal Igsning for kommunal helse- og omsorgstjeneste.

b. E-helse argumenterer for at behovene knyttet til elektronisk helsekort for
gravide bgr sees i et helhetlig perspektiv i initiativet for en nasjonal Igsning
for kommunale helse- og omsorgstjenester

c. E-helse vil samtidig etablere en felles grunnmur for blant annet lgsning for
samhandling mellom kommune- og spesialisthelsetjeneste

I notatet sammenlignes tre ulike veivalg: svangerskapsjournal i et helhetlig perspektiv,
svangerskapsjournal som en egen Igsning og minimumslgsningen realisert som en web-
Igsning. Kriteriene som beskrives er gevinster, kostnader, tid og risiko — og konklusjonen
er klar: det er svangerskapsjournal i et helhetlig perspektiv som kommer best ut, og som
er anbefalingen fra E-helse. Dette stgttes ogsa av Den norske legeforening, Den norske
jordmorforening og Norsk Sykepleierforbund (NSF).

3.4.8 Arsrapporten 2017 - Direktoratet for e-helse

I 3rsrapporten for 2017 redegjgr E-helse for arbeidet som er gjort, og anbefalingen som
ble oversendt til HOD i november/desember. Systemlandskapet er komplekst, men blir
forhdpentligvis bedre ndr nasjonal Igsning for kommunal helse- og omsorgstjeneste
etableres, nar Helseplattformen etableres og etter hvert som eksisterende Igsninger i
spesialisthelsetjenesten videreutvikles. Anbefalingen er derfor & se behovene for et
elektronisk helsekort i et helhetlig perspektiv og at det jobbes videre i initiativet for en
nasjonal lgsning for kommunal helse- og omsorgstjeneste (Direktoratet for e-helse,
2017e).
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3.4.9 Revidert statsbudsjett 2018/Foretaksmgte i Helse Midt-Norge RHF
I revidert statsbudsjett, som ble godkjent i statsrad 15.mai 2018, redegjgres det for
bakgrunnen til oppfglgingspunktet om realisering av elektronisk helsekort for gravide
(Prop. 85 S (2017-2018)). E-helse fikk i oppdrag & utrede og pabegynne utvikling av
Igsningen, og har vurdert ulike konsepter. Arbeidet knyttet til innfgring av Igsningen i
helsetjenesten viser seg a vaere mer komplisert enn antatt, da svangerskapsforlgpet
inkluderer mange aktgrer i spesialisthelsetjenesten, i primaarhelsetjenesten - i tillegg til
den gravide kvinnen selv. Det er et sterkt gnske om en integrert, helhetlig Igsning slik at
man unngar dobbeltfgring og redusert pasientsikkerhet. Dette kan man oppna ved
integrasjon med de elektroniske pasientjournalsystemene, noe som vil veere bade
kostbart og komplisert. En minimumslgsning vil ikke Igse behovene knyttet til en
elektronisk svangerskapsjournal.

Det blir nd vurdert ulike alternativer for fremdrift, hvor et av alternativene er & inkludere
helsekort for gravide i arbeidet med En innbygger - én journal. Helse Midt-Norge far i sin
foretaksprotokoll for 2018 oppdraget a sgrge for at svangerskapsomsorg inngar i
arbeidet med Helseplattformen i Trgndelag og Mgre og Romsdal.

I foretaksmgtet for 2018 blir Helse Midt-Norge RHF bedt om a:

e Sgrge for at svangerskapsomsorg inngar i arbeidet med Helseplattformen. (Helse-
og omsorgsdepartementet, 2018)

Det star altsd ikke naermere beskrevet hvilke krav som stilles, f.eks. om de skal pilotere
et nasjonalt elektronisk helsekort. Men, i veikartet for realiseringen av malbildet En
innbygger - én journal fra januar 2018 (Direktoratet for e-helse, 2018) star det at
«Programmet Helseplattformen i Midt-Norge gjennomfgres som et regionalt
utprgvingsprogram for det anbefalte nasjonale malbildet». Men, malbildet for elektronisk
helsekort er p.t ikke besluttet, annet enn at svangerskapsomsorgen skal inngd i arbeidet
med Helseplattformen. Forventningen burde veere at helsekortet utprgves som et
nasjonalt helsekort i Helseplattformen, men det er ikke realisert pd den maten.

I Helseplattformen brukes HelsaMi for gravide, men i siste informasjon (oppdatert
06.05.22) er det kun Trondheim kommune og @ya legesenter som bruker HelsaMi
(Helseplattformen, 2022), men det vil komme flere fra november 2022. Her kan den
gravide finne sitt oppdaterte helsekort.
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3.5 Tidslinje for EHG/En innbygger - én journal
Arbeidet med elektronisk helsekort for gravide har padgatt i mange ar, men etter

Stortingsmeldingen «En gledelig begivenhet» i 2009 ble det stille rundt dette initiativet -
frem til 2015.

Helsedirektoratet
opprettes

| 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009 |

. . e

Sosial- og Sosial- og . .
helsedirektoratet: helsedirektoratet: KITH: Rapport fra | Stortingsmelding: En
Retningslinjer for Fra veske til skjerm forprosjekt EHG gledelig begivenhet
svangerskapsomsorgen

Figur 21 Tidslinje 2005-2009 (helsekort for gravide)

Vurdering av
Helseplattformen i Midt-
Norge som startpunkt i den

Eninnbygger — én Utredning av £n nasjonale utviklingsretningen Veikart for realisering En
Stortingsmelding: En journal (IKT utfordrings- innbygger — én journal mot realisering av malbildet i innbygger — én journal
innbygger — én journal bilde i helse- og ! «En innbygger — én journal» y;
T omsorgssektoren) _\\ - /
\ Direktoratet for /./ /
\\ e-helse opprettes ~ //
> e i /

(2012 | 2013 | 2014 | 2015 [ 2016 | 2017 | 2018 |
KITH overfgres il ' .‘ "'I'ildelingsbrev 2016: Statsbudsjett 2017: Revidert statsbudsjett 2018:

Helsedirektoratet T \ | Utrede helsekort for Bevilger 20 mill til Inkluderer helsekort i
Invitasjon til hering: \ \

papirversjon av - - “ gravide utvikling av arbeidet med En innbygger
helsekort Stortingsmelding: 1 helsekort én journal

Fremtidens Innstilling 40S (ber om

primarhelsetjeneste - | at helsekort for

nzrhet og helhet gravide prioriteres)

Figur 22 Tidslinje 2012-2018 (helsekort for gravide og En innbygger - én journal)

Helsedirektoratet utreder i 2014 utfordringsbildet ifm En innbygger - én journal
(Helsedirektoratet, 2014b).

I desember 2015 publiseres utredningen av En innbygger - én journal (Direktoratet for e-
helse og Helsedirektoratet, 2015) som er laget av Helsedirektoratet og det nye
Direktoratet for e-helse.

Samtidig som denne rapporten utarbeides i 2015 foregar det viktige initiativ som gjelder
helsekortet for gravide, nemlig Stortingsmeldingen «Fremtidens primaerhelsetjeneste -
naerhet og helhet» (Meld. St. 26 (2014-2015)) med etterfglgende innstilling fra Helse- og
omsorgskomiteen (Innst. 40 S (2015-2016)) hvor de ber regjeringen sgrge for at
elektronisk helsekort for gravide prioriteres i det videre arbeidet med nasjonal
handlingsplan for e-helse.

Dette betyr at det nye Direktoratet (E-helse) har fatt to viktige oppdrag fra HOD for
2016:

1. Vurdering av Helseplattformen i Midt-Norge som startpunkt i den nasjonale
utviklingsretningen mot realisering av malbildet i En innbygger - én journal
(Direktoratet for e-helse, 2016b)

2. Utrede og pabegynne utvikling av Igsning for elektronisk helsekort for gravide.
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HOD ba ikke eksplisitt om at elektronisk helsekort for gravide skulle ses i sammenheng
med En innbygger - én journal, og E-helse jobbet med disse to oppdragene separat. I
prosjekt-dokumentasjonen for EHG nevnes ikke En innbygger - én journal, og i
vurderingen av Helseplattformen i Midt-Norge som startpunkt i den nasjonale
utviklingsretningen mot realisering av malbildet i En innbygger - én journal nevnes ikke
helsekort for gravide. Det er fgrst nar Digitaliseringsdirektoratet kommer med sine
uttalelser i desember 2016 at disse to initiativene anbefales koblet sammen. Men, E-
helse far allikevel 20 millioner kroner i 2017 for & starte utviklingen av helsekortet - og
fgrst i revidert statsbudsjett for 2018 inkluderes helsekort i arbeidet med En innbygger -
én journal.

3.6 Nasjonal styring og rollefordeling
Det er gjennom flere ar og flere utredninger pekt pa at sterk nasjonal styring er viktig:

2012
En innbygger - én journal (Meld. St. 9 (2012-2013))
«Mange selvstendige aktgrer gjgr det ngdvendig & klargjgre nasjonalt ansvar for
IKT-utviklingen. Alle tiltak av nasjonal betydning m& besluttes nasjonalt. Det er
ngdvendig med en tydelig rolle- og oppgavedeling mellom aktgrene.»

2014
Utredning av En innbygger - én journal (IKT utfordringsbilde i helse- og
omsorgssektoren) (Helsedirektoratet, 2014b)
«Hovedutfordringen med dagens styringsmodell er at den omfatter mange aktgrer
med beslutningsansvar og at det ofte ikke er én aktgr som har det samlede
styrings-, finansierings- og gjennomfgringsansvaret for tiltak som er overgripende
for alle aktgrer i sektoren.»

2015
Utredning av En innbygger - én journal (Direktoratet for e-helse og
Helsedirektoratet, 2015)
«Anbefalt utviklingsretning og startpunkt forutsetter nasjonal styring som stiller
tydelige fgringer og krav for IKT-utviklingen i virksomhetene.»

2016
Vurdering av Helseplattformen i Midt-Norge som startpunkt i den nasjonale
utviklingsretningen mot realisering av mélbildet i En innbygger — én journal
(Direktoratet for e-helse, 2016b)
«Realisering av En innbygger - én journal forutsetter nasjonal styring som stiller
tydelige fgringer og krav for IKT-utviklingen i virksomhetene.»

2017

IKT-organisering i helse- og omsorgssektoren (Direktoratet for e-helse, 2017b)

«Det er i dag fa juridiske virkemidler for 8 sikre ibruktakelse av e-helselgsninger.
Det bgr innfgres en lovfestet rettighet for innbyggerne til digital dialog med
sektoren. Brukernes rettigheter bgr fglges opp med péalegg til sektoren.»
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2018
Veikart for realiseringen av m&lbildet En innbygger — én journal (Direktoratet for
e-helse, 2018)

«Det nasjonale malbildet om en felles, nasjonal Igsning for klinisk dokumentasjon
og pasient-/brukeradministrasjon bgr ligge fast. Malet er ambisigst og
realiseringen vil skje over flere ar og stiller gkte krav til nasjonal styring,
samfinansiering og tett samarbeid og koordinering mellom virksomheter og
nasjonale myndigheter.»

I Riksrevisjonens gjennomgang av HODs styring av arbeidet med En innbygger - én
journal (Riksrevisjonen, 2020-2021) star det dessuten at «Det har vaert utfordrende for
sektoren & se sammenhengen mellom nasjonale tiltak som skal bidra til & nd@ malene i En
innbygger - én journal. Rapporten peker dessuten pa viktige punkter rundt styring:

e Rollefordelingen mellom nasjonale myndigheter og resten av sektoren er fortsatt
uavklart, tross forsgk pa & endre virkemidler og styrke styringen av sektoren

e Sektoren har opplevd det som utfordrende & se sammenhengen mellom de
nasjonale tiltakene og har gnsket at den nasjonale styringsmodellen skal rette
mer oppmerksomhet mot disse

e Aktgrer i sektoren vurderer at den nasjonale styringsmodellen ikke har gkt
gjennomfgringsevnen for IT-utviklingen i sektoren utover a vaere en arena for
orientering og dialog

3.7 Erfaringer fra Danmark

Danmark har hatt sammenlignbare erfaringer med forsgk p& innfgring av sitt elektroniske
helsekort. Danmark benytter i dag to journaler (begge pa papir), som beskrevet i
«Anbefalinger for svangreomsorgen» (Sundhedsstyrelsen, 2021, s. 39):

e Svangerskapsjournal
o Svangerskapsjournalen fylles ut ved fgrste besgk hos legen, og fungerer
som henvisning til det gnskede fgdested. Legen vil her blant annet
oppsummere sine funn og vurdere hvilket fgdetilbud/niva den gravide har
behov for. Legen oppdaterer ogsd FMK (Feelles Medicinkort: sikrer
overblikk over borgerens aktuelle medisinering)
e Vandrejournal
o Vandrejournalen baeres av den gravide, og fylles ut ved alle konsultasjoner
hos lege, jordmor/gynekolog og ved ultralyd. Denne journalen skal sikre at
relevante opplysninger, funn og undersgkelser fglger kvinnen og dermed er
til radighet for involverte fagpersoner

I disse anbefalingene beskrives 0gsd et kommende digitalt redskap for
svangerskapsforlgp, der man bl.a. vil finne en “graviditetsmappe”, som skal inneholde
alle relevante opplysninger vedr. graviditetsforlgpet med tilgang for involvert
helsepersonell pa tvers av sektorene. «Graviditetsmappen er et viktig redskap i
kommunikasjonen mellom faggruppene for & sikre kvaliteten i forlgpet og for & unngd
dobbeltarbeid.»

I de fglgende underkapitler beskrives kort tidligere arbeid med digitalisering av
vandrejournalen i Danmark.

50



3.7.1 Sunhed.dk-prosjektet
I 2004 prgvde Fyns amt, i samarbeid med Sundhed.dk & lage en digital Igsning, men
Igsningen ble ikke viderefgrt etter pilotperioden.

I evalueringen av pilotprosjektet (Johannsen et al., 2007) beskrives bakgrunnen for
prosjektet som et gnske om a utvikle en «sundhedsportal» til stgtte for
sammenhengende pasientforlgp pa tvers av sektorene. Svangerskapsjournalen ble valgt
som pilotprosjekt fordi den ble vurdert som en enkel Igsning som kunne egne seg godt
for utpr@gving av ideen om digitalisering av et pasientforlgp. Begrunnelsen var at de
gravide er en aktiv gruppe som har kontakt b&de med primaer- og sekundaersektor i en
avgrenset tidsperiode - og de ble dermed ansett som en velegnet gruppe for en pilot.

Utfordringene til den valgte Igsningen var at den ble ansett som «strgm pa papir» uten
integrasjon med andre systemer. Hvis noen gnsket integrasjon med eksisterende
systemer matte dette organiseres og finansieres i lokale initiativer. De stgtte dessuten pa
en del tekniske problemer i tillegg til utfordringer med valgt sikkerhetslgsning.

Rapporten konkluderer med at det er vanskelig med utprgving av IT-lgsninger for
kommunikasjon og kunnskapsdeling pa tvers av sektorer - noe som oppsummeres i
fglgende forhold:

1. Pilotprosjektet involverte relativt mange personer, ofte med forskjellige
utdannelser, interesser og oppgaver

2. Det var ngdvendig & mobilisere stgtte til prosjektet fra flere organisatoriske
enheter, noe som viste seg & veere vanskelig

3. Pilotprosjektet skulle koordineres pa tvers av organisatoriske grenser, hvor
partene skulle synkronisere sin innsats dvs. alle matte veere klare til & g8 i gang
samtidig og alle matte delta aktivt gjennom hele forlgpet

3.7.2 Shared care-prosjektet

Det foreligger ingen offentlige evalueringsresultater fra dette prosjektet, og
informasjonen som foreligger i min forskningsrapport er hentet fra en master i
sundhedsinformatik (Matthiesen, 2016).

Shared Care prosjektet pagikk i Region Syddanmark 2014-2015. Opprinnelig var dette
tenkt som et prosjekt for kronikere med stgtte for pasientforlgp pa tvers av sektorene,
hvor klinikere og pasienter kunne fa tilgang til samme informasjon. Svangerskaps-
journalen blir beskrevet som en spin-off av dette. Det ble forsgkt & raskt lage en Igsning
basert pa teknologien til Shared Care-prosjektet, men det ble utfordrende for utviklere
og klinikere & f8 den samme forstdelsen for hvordan systemet skulle se ut. Klinikerne
mente de ikke fikk den samme oversikten som papirjournalene ga, og det var alvorlige
begrensninger som f.eks. at tvilling-fadsler ikke ble handtert.

I et intervju med sjefs-jordmor Anne Uller peker hun p& det hun mener var de to stgrste
problemene:

1. Et umodent system ble testet p& grunn av tidspress

2. Prosjektet var ikke organisert pd en god mate, uten styringsgruppe, budsjett og
testmiljo pd plass. Dessuten burde flere klinikere veert frikjgpt, slik at flere
ressurser kunne bidratt inn i utviklingsarbeidet for & fa en tilfredsstillende Igsning.
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3.7.3 Prosjektet for praktiserende leger

Prosjektet for praktiserende leger var et samarbeid mellom Kgbenhavns Universitet,
DAK-E (Dansk Almenmedicinsk Kvalitets-Enhed) og DanChild. Fglgende informasjon er
hentet fra en master i sundhedsinformatik (Matthiesen, 2016):

I prosjektet er den elektroniske svangerskaps- og vandrejournalen gjort om til en
elektronisk Igsning. Den inneholder det samme som papirversjonen, i tillegg til en
utvidelse av felt som gjelder arbeidsmiljg, mosjon og fravaersmeldinger.

Den gravide skal fylle ut et spgrreskjema fgr fgrste graviditetsundersgkelse og far
samtidig mulighet til 8 stille spgrsmal som tas opp pa ferste konsultasjon. Legen har
samtidig mulighet til & sende beskjeder til den gravide. Den gravide far tilgang til
journalen via Sundhed.dk.

Systemet er ikke utviklet til 8 utveksle informasjon med sykehuset og jordmor, men det
var gnsket pd sikt. Prosjektet ble stoppet pga en juridisk avklaring rundt datautveksling i
DAK-E.

3.7.4 Graviditetsmappen

Sundheds- og Aldreministeriet fikk i 2018 gjennomfgrt en analyse for & beskrive forslag
til digitalisering, som kan bidra til bedre svangerskapsomsorg i Danmark (Rambgll
Management Consulting og Qvartz, 2018) . I den foreslatte Igsningen vil man erstatte
bdde svangerskapsjournalen og vandrejournalen med Igsningsmoduler som vil utgjgre en
digital «graviditetsmappe».

Dette prosjektet er pagaende, og pa hjemmesiden til prosjektet (Sundhedsdatastyrelsen,
2022) stdr det at den digitale Igsningen er utviklet, og skal piloteres fgrste halvar 2022.
Iht tidsplanen skal Igsningen implementeres i alle regionene fra fjerde kvartal 2022.

Den digitale Igsningen bestar av tre moduler:

e Nationale services - Graviditetsmappen
e Weblgsning til de sundhedsfaglige - Graviditetsportalen
e App til de gravide - Min Graviditet

ST
I &m)ugw\sz flade bt
Sundhedsfaglige

(frame [shing)

Gravide

Figur 23 Graviditetsmappen
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4 Metode

«Ethvert forskningsprosjekt skal inneholde en tilfredsstillende begrunnelse for valg av
design og metode som er konsistent med og kan belyse prosjektets problemstilling» (Den
nasjonale forskningsetiske komité for medisin og helsefag (NEM), 2009). Jeg vil i dette
kapittelet beskrive hvilke vurderinger jeg har gjort ndr det gjelder valg av design og
metode.

4.1 Valg av design og metode

Mitt forskningsspgrsmal starter med «Hvorfor», noe som betyr at jeg gnsker & besvare et
konkret spgrsmal. Jeg er interessert i & vite hvorfor man etter s& mange ar enda ikke har
etablert et nasjonalt elektronisk helsekort for gravide. Jeg kunne alternativt brukt ordet
«Hvordan» i spgrsmalsstillingen min, med det ble vurdert for omfattende & finne svar pa
spgrsmalet om hvordan man kan etablere et nasjonalt elektronisk helsekort.

Jeg vil beskrive dagens situasjon for oppfglging av gravide ved bruk av helsekort. Det er
flere roller og institusjoner involvert, og jeg gnsker a vise en oversikt og en beskrivelse
av dagens situasjon innen svangerskapsomsorgen. Jeg vil benytte deskriptivt design, og i
stor grad benytte meg av offentlig publisert materiale - hovedsakelig pa Helsenorge.

I hovedsak er jeg interessert i a finne ut hvilke tiltak som har blitt iverksatt i tidligere
forsgk pa & etablere det elektroniske helsekortet. Jeg vil 0gsa her benytte deskriptivt
design for & innhente informasjon om tidslinje, prosess og dokumentasjon for
beslutninger og endringer rundt elektronisk helsekort i Norge. Mye av det som er av
interesse for meg ligger publisert pa internett, men jeg har ogsd benyttet meg av
offentlighetsloven (Offentleglova, 2021) og bedt om innsyn i dokumenter fra
Helsedirektoratet, E-helse og HOD. I tillegg har jeg fatt hjelp til 8 finne dokumentasjon
fra bibliotekar ved NTNU. P& denne maten kan jeg fa en oversikt over alt som har skjedd
og hva som ligger til grunn for de beslutningene som er tatt.

Det har ogsd veert av interesse @ se pa relevante erfaringer i andre land rundt innfgring
av elektroniske helsekort. Her har jeg sgkt i forskningsdatabaser, publiserte artikler og
rapporter.

For & kunne presentere et resultat, dvs et svar pd mitt forskningsspgrsmal har jeg sett
pa arsakssammenhengene basert pa tekstanalysen jeg har foretatt og intervjuene jeg
har gjennomfgrt.

4.2 Intervju som metode

I tillegg til tekstanalysen gnsket jeg & fa kunnskap om hva involverte personer kunne
formidle av egne erfaringer og synspunkt rundt gjennomfgrte tiltak. For & fa denne
innsikten benyttet jeg intervju med enkeltpersoner. Denne metoden egner seg godt for
fordypningstemaer som krever ettertanke og trygghet. Som intervjuer matte jeg veere
fokusert og lytte forutsetningslgst, slik at jeg fikk kunnskap om informantens erfaringer
og var lojal mot informantens egen versjon av arsaker og sammenhenger. Individuelle
intervju er dog en tidkrevende metode, da det fgrte til et omfattende arbeid med
transkripsjon og analyse av data. (Malterud, 2002).
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En kvantitativ tilneerming er a sende ut spgrreundersgkelser til et utvalg personer, men
jeg vurderte at mitt utvalg var spesifikt og begrenset. Jeg gnsket a fglge opp svar fra
informantene med nye spgrsmal utfra hvilket tema de selv gnsket & utdype. Det var
viktig for min studie at jeg kunne h@ndtere hvert intervju for seg, slik at informanten fikk
mulighet til & ga i dybden i sine synspunkter.

4.2.1 Intervjuguide

For & fa svar pa min problemstilling har jeg benyttet en kvalitativ tilnserming med
semistrukturert intervju som metode. Jeg formulerte spgrsmalene i en intervjuguide,
med formal om at de ogsa skulle gi informanten friheten til 8 pense inn pd tema som var
viktige for dem - men jeg gnsket samtidig flere synspunkt pa samme tema i intervjuet.

4.3 Datainnsamlingen

4.3.1 Rekruttering av informanter
Jeg brukte tilgjengelig dokumentasjon og kontakter for & finne ut hvilke roller som var av
interesse for mitt forskningsspgrsmal. P& bakgrunn av dette kontaktet jeg 13 personer
med forespgrsel om intervju. Jeg sendte en mail med informasjonsskrivet som vedlegg,
og fikk respons fra 9 personer.

Rolle Organisasjon Resultat
Prosjektleder NHN Intervju gjennomfart
Teknisk arkitekt E-helse Intervju gjennomfert
Funksjonell arkitekt NHN Intervju gjennomfert
Divisjonsdirektgr Styring og

standardisering E-helse Intervju gjennomfgrt

Innleid prosjektleder

Ekstern leverandgr

Intervju gjennomfgrt

Virksomhetsleder

NHN

Intervju gjennomfert

Produkteier Leverandgr Intervju gjennomfgrt

Funksjonell arkitekt NHN Hadde ikke anledning til a stille pa intervju
Prosjekteier NHN Svarte ikke pa henvendelsen
Systemansvarlig, Mor og barn | Helse Sgr-@st RHF Intervju gjennomfgrt

Antatt kontaktperson Helse Nord Svarte ikke pa henvendelsen

Antatt kontaktperson Helse Vest IKT Svarte ikke pa henvendelsen

Antatt kontaktperson Hemit Svarte ikke pa henvendelsen

Tabell 3 Oversikt over informanter som ble kontaktet

Jeg hadde planlagt & intervjue en person fra hver av helseregionene for & beskrive
dagens situasjon for oppfglging av gravide ved bruk av helsekort. Jeg opplevde at det var
vanskelig a finne riktig person i de tre helse-regionene jeg ikke er kjent med, og jeg
endte med & bli sendt videre/event ikke f& svar. Jeg konkluderte da med at jeg ville
konsentrere meg om informanter som kunne bidra rundt tidslinje, prosess og
dokumentasjon for beslutninger om helsekort i Norge. Jeg fant nok teori til 8 dekke
beskrivelsen av svangerskapsomsorgen i Norge uten hjelp fra informanter.

4.3.2 Gjennomfgring av intervjuene
Jeg har gjennomfgrt 8 intervjuer, og alle har foregatt pa Teams. Dette har veert
hensiktsmessig for alle parter, dels fordi vi var pa vei ut av Korona-situasjonen hvor alle
mgter ble anbefalt & holdes elektronisk - men ogsa fordi det var tidsbesparende for
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informantene i en travel hverdag. Alle hadde god kompetanse rundt det & delta i
elektroniske mgter, og det fungerte like tilfredsstillende som et mgte ansikt til ansikt.
Mine informanter jobber pd kontor, og det var derfor lett 8 finne tidspunkt som passet
bdde for intervjuer og intervju-objekt.

Mgtene varte i gjennomsnitt i 28 minutter. Hvert mgte startet med en kort hilsen fgr jeg
satte pa opptak via opptaksfunksjonen i Teams. Nesten alle informantene brukte kamera
under intervjuet, noe som gjgr at man ogsa kan fange opp kroppsspraket og mimikken.
Det var et unntak, da en av informantene gikk ut en tur og tok intervjuet pa telefon
mens han gikk. Under opptaket gikk vi raskt gjennom informasjonsskrivet med
samtykke-erklaeringen. Alle informantene mente min problemstilling var interessant, og
var positive til & bidra. Mitt inntrykk er at intervjuene ble en god opplevelse for
informantene, og at de fglte de kunne snakke fritt om hendelsesforlgp og egne tanker
rundt det som har skjedd.

4.3.3 Transkribering av intervjuene

Intervjuene ble transkribert fortlgpende, og dette var ganske tidkrevende. Jeg prgvde &
f& med alle ord inkl pauser for 8 beholde nyansene i svarene jeg fikk. Men, jeg erfarte
ogsa at nar alle ordene - store og sma - blir med under transkripsjonen kan det noen
ganger bli vanskelig & tolke svarene. Nar f.eks. setninger ikke blir fullfgrt og man starter
rett i neste setning kan budskapet oppleves som uklart. Jeg har lest gjennom hvert
interviju flere ganger for @ optimalisere forst3elsen.

4.3.4 Analyse av data

Jeg hadde pa forhand laget en intervju-guide basert pa tema jeg gnsket at alle skulle
svare p3, slik at jeg kunne sammenligne og sammenstille svarene. Jeg lot ogsa
informantene komme inn pa tema de selv gnsket, der jeg oppfattet at det kunne gi meg
viktig informasjon.

Jeg leste gjennom intervjuene flere ganger for & veere sikker pa at jeg fikk med meg
bade nyanser og kjernen i det informantene snakket om i intervjuene. Jeg grupperte
deretter svarene i ulike tema, slik at jeg kunne sammenligne hva de ulike personene
mente om samme tema. Intervjuene dannet et viktig grunnlag for mine funn, og
sammen med tekstanalysen gjorde de meg i stand til 8 gi en oppsummering av
hovedfunnene.

Jeg valgte & ikke ta med intervjuet med leverandgren i analysen, da jeg ville hatt behov
for flere synspunkt fra andre leverandgrer.

4.4 Forskningsetikk

Det er viktig 3 ta etiske hensyn ved forskning, og det er et formulert krav at de som skal
delta/inngd i forskning ikke skal bli belastet i for stor grad (Kaiser, 2015). Man kan tenke
pa etikk i tre nivaer: person, gruppe og samfunn (Bakketeig & Magnus, 2002). Hvis man
forsker innen medisin og biologi ma det tas hensyn til f.eks. muligheten for skade for
personen. I min problemstilling har jeg ikke forsket i den konteksten, men jeg har samlet
inn meninger fra utvalgte personer. Det var da ngdvendig 8 melde inn prosjektet til
Norsk senter for forskningsdata (www.nsd.no) som er et nasjonalt senter og arkiv for
forskningsdata. Her meldte jeg inn blant annet metode for innsamling og oppbevaring av
personopplysninger. Sgknaden ble raskt behandlet, og etter en revidering av
informasjonsskrivet fikk jeg godkjent sgknaden.
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Informert samtykke skal foreligge ved deltakelse i forskningsprosjekter. Et informert
samtykke skal veere frivillig og informert, og informanten ma fa bade skriftlig og muntlig
informasjon om formalet med forskningsoppgaven, hvilke konsekvenser det kan ha,
hvordan data brukes osv. Jeg beskrev dette i informasjonsskrivet som alle informantene
mottok i forkant. Jeg har ikke innhentet skriftlig samtykke, men jeg sgrget for &
informere muntlig om det i mgtet over Teams etter at jeg satte pa opptaket - slik at
samtykket ble dokumentert.

Taushetsplikten er helt sentral, og gjelder i stor grad den plikten man har til & bevare
taushet om opplysninger man mottar i forskningsarbeidet. Dette er en viktig dimensjon
for & bevare tilliten i relasjonen. Taushetsplikten ivaretas enten gjennom lover eller
gjennom et Igfte til informanten (De nasjonale forskningsetiske komiteene,
«Taushetsplikt»).

Det var ikke ngdvendig med en forhdndsgodkjenning av Regional komité for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK), da min forskning ikke involverer mennesker innen
medisin og helsefag.
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5 Resultater

Jeg gjennomfgrte 8 intervjuer med utgangspunkt i intervjuguiden. Intervjuene var
semistrukturert, og pd bakgrunn av intervjuguiden og samtalene med informantene har
jeg gruppert i ulike tema. Jeg vil her redegjgre for mine funn knyttet til 6 spgrsmal.

Intervjuet med den ene leverandgren er utelatt i resultat-delen, da jeg vurderte at det
ikke var relevant fordi jeg ikke hadde synspunkt fra andre leverandgrer.

Jeg startet hvert intervju med 3 be personen om & beskrive sin rolle under oppdraget E-
helse fikk i 2016: «Utrede og pabegynne utvikling av Igsning for felles
meldingsforvaltning og elektronisk helsekort for gravide» - dette for 8 se om det
sammenfalt med den rollen jeg hadde lest meg til at personen hadde. I tabellen ligger
angivelsen jeg bruker i resultat-delen.

Antatt rolle Organisasjon | I intervju: Hva var din rolle? Angivelse
Prosjektleder hele det fgrste dret fram til | Prosjektleder
vi kom med Igsningsforslaget inn i NHN
styringsgruppen til E-helse (ledelsen)
Prosjektleder NHN med et Igsningsforslag
Lgsning- og virksomhetsarkitekt med Teknisk arkitekt
Teknisk arkitekt E-helse teknisk fokus i prosjektet E-helse
Radgi og bidra pa innbyggertjenesten Funksjonell

sann at man lagde en helhetlig Igsning for | arkitekt NHN
helsekortet med en god innplassering

Funksjonell arkitekt [ NHN blant innbyggertjenestene pa Helsenorge
Divisjonsdirektgr Divisjonsdirektgr Styring og Direktgr 1
Styring og standardisering, og var inne et ar eller to | E-helse
standardisering E-helse senere

Innleid prosjektleder fra hgsten 2016, og | Prosjektleder
da skulle jeg gjgre en revidering av det Ekstern

Ekstern arbeidet som var gjort. Vi gjennomfgrte
Innleid prosjektleder |leverandgr en RFI, og vurderte alternativene pa nytt
Systemansvarlig, Systemansvarlig for Mor og barn i Helse Systemansvarlig
Mor og barn Helse Sgr-@st | Sgr-@st HS@ RHF
Divisjonsdirektgr for de nasjonale e-helse | Direktgr 2
Virksomhetsleder NHN Igsningene i E-helse E-helse

Tabell 4 Oversikt over informantenes roller

5.1 Hva var din oppfatning av realisme da oppdraget kom?

Oppdraget er i denne sammenheng spesifisert som ordlyden i oppdragsdokumentet til
Direktoratet for e-helse i 2016: «Utrede og pabegynne utvikling av Igsning for felles
meldingsforvaltning og elektronisk helsekort for gravide».

Her fglger sitater fra de som var involvert da oppdraget kom:

«Vi som satt i gang da hadde jo en plan om at dette skulle utvikles. Helt klart.»
(Prosjektleder NHN)

«Vi tenkte at dette er en samhandlingslgsning for viktig informasjon relatert til graviditet.
Sa forste tanken var a trekke pa verdifull lzering fra kjernejournal inn i et sant prosjekt.
Sa prosjektet hadde pa en mate levert farste fase, og vi fglte da at dette er noe som kan
realiseres. Vi tenkte at - hvis man s3 bort fra det som man ikke hadde herre over det
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selv, sa er dette egentlig veien og tiden for a gjgre det. For det var jo bygget pa kjente
ting og kjente mekanismer.» (Teknisk arkitekt E-helse)

«Alts3, jeg vet ikke hvor mye vi tenkte gjennom det. Det var i hvert fall, det virket i
hvert fall helt - jeg mener jo fortsatt det er realistisk a lage digitalt helsekort for gravide.
Tidslinjen er jo alltid vanskelig ndr det er mange interessenter, og vi visste jo at det var
gjort flere forsgk tidligere med utredninger og i det hele tatt. Men, da hadde vi jo ogsa
mye 8 bygge pa av det som var gjort sdnn at vi som jobbet med det jobbet jo med det
for at det skulle bli noe av. Vi hadde ingen fglelse av at vi bare jobbet med en drgm,
nei.» (Funksjonell arkitekt NHN)

«Ja, egentlig i forhold til, for det farste sa er det jo helsekort for gravide - det er jo litt
flaut at vi fortsatt har det pa papir. Litt kjedelig. S& det & event kunne bruke de
nasjonale Igsningene for a fa til noe - det syntes vi var fint & kunne utrede om var
mulig.» (Direktgr 2 E-helse)

Prosjektlederen som overtok prosjektet hgsten 2016 kom inn pa et tidspunkt hvor det
var gnskelig & revidere arbeidet som var gjort og vurdere Igsningsalternativene pa nytt.
Han uttalte hva hans oppfatning var da han kom inn i prosjektet:

«Ja, den var bade optimistisk, men ogsa realistisk — dermed ogsa litt pessimistisk. Det 3
lage lgsning for leger, jordmgdre er lett - pa en mate selve informasjonsskjema og
deling av informasjon, men oppdatering og ha et master-system visste jeg og de som
hadde gjort fgrste del — kom til & bli komplisert og dyrt.» (Prosjektleder Ekstern)

5.2 Hva oppfattet du som vendepunktet?

Utfra optimismen mine informanter hadde da oppdraget ble gitt til E-helse ville jeg vite
hva de oppfattet som vendepunktet for det malet de jobbet mot.

Her fglger sitatene med de ulike synspunktene:

«Digitaliseringsradet kom jo med sine anbefalinger, men helt fram til da 13 jo pad en
mate, var man startet planfasen i forhold til 8 begynne & planlegge og f& en beslutning
pa Igsningsvalg og legge planene deretter. Etter at digitaliseringsrddet kom med sine
anbefalinger fikk vi beskjed fra ledergruppen om & avvente litt for da kom Akson pa
banen, for vi fglte at det vi plutselig skulle utvikle var jo en kapabilitet som nadde
malsetningen rundt En innbygger - én journal.» (Prosjektleder NHN)

«Alle syntes at konseptet isolert sett sa bra ut, men det var jo i den perioden hvor man
hadde veldig hgy fokus pa En innbygger - én journal, og man gnsket & ha én journal og
ikke stykke opp utfra spesifikke fagomrader. A realisere dette og mange flere tilsvarende
behov i separate Igsninger s& man pd som en utfordring ift den stgrre visjonen som man
jobbet med og det stgrre malbildet man hadde. Da matte man gjgre det om igjen i neste
runde hvis man lagde noe na. Bade utvikling og innfgring matte man ta pa nytt igjen. Sa
det hadde kort levetid pluss en betydelig kostnad, for da enten a integrere det eller
overfgre det. Jeg folte at det var motstridende interesser mot den langsiktig, stgrre
visjonen med én journal.» (Teknisk arkitekt E-helse)

«Man hadde aldri en type finansiering eller en type Igsning som dekte det behovet
brukerne gnsket seg. Derfor viste vi tydelig fram hva de fikk og hva de ikke fikk med
foreslatt Igsning til disse brukerne og jordmorforeningen spesielt, da. Som var veldig
sterke interessenter der. De var enige i at de ville ha en langsiktig Igsning og ikke noe
sann halvveis som de oppfattet at denne Igsningen var. Og sa var det ogsa koblet med at
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Helseplattformen i Midt-Norge var kommet s3pass langt at realiseringen der begynte &
nerme seg. Derfor valgte man at den fgrste realiseringen av helsekort for gravide skulle
skje i Helseplattformen.» (Direktgr 1 E-helse)

«jeg sitter vel igjen med et inntrykk av at det var dette med konkurrerende initiativer og
pengesekken er ikke uendelig stor og sann.» (Funksjonell arkitekt NHN)

«Dette falt mer og mer inn i den timelinen til En innbygger - én journal slik vi s& det den
gangen. Og da ville det vaere ufornuftig & sette i gang med et eget prosjekt som ogsa ble
ganske kostbart, da. Og saerlig det med innfgringslgpet. Det ble jo parallelt med et
innfgringslgp for En innbygger - én journal. Og sl& sammen det, der ville man jo f3 en
Igsning for helsekort for gravide. At det var ufornuftig bruk av penger og ressurser. Men,
det var jo virkelig et hdp om 3 fa til noe. Og det var i helsekort for gravide vi fant ut av vi
matte endre - det krevde en ny forskrift knyttet til pasientjournal-loven, det var en del
sanne ting som ville ta tid, pluss at det var veldig usikkerhet ift innfgringen.» (Direktgr 2
E-helse)

«Jeg tror kanskje det var modenheten ift kommunikasjonen mellom fgrstelinje og
andrelinje tjenesten. Man har ikke hatt s mye kommunikasjonskanaler mellom de to
instansene. N viser det seg jo at det kan ogsd veere utfordringer lovmessig & utveksle
informasjon — i hvert fall hele journalnotater. Hvem skal eie dataene som blir overfagrt fra
et sykehus til et annet, eller - fastlegene har jo fatt epikriser ganske lenge na, da. S& det
burde veere i orden nd.» (Systemansvarlig HS@ RHF)

5.3 Burde man koordinert tiltakene i EHG og En innbygger - én

journal pd et tidligere tidspunkt?

Det er flere parallelle aktiviteter pa det tidspunktet hvor E-helse i oppdragsbrevet for
2016 far sitt oppdrag om 3 utrede elektronisk helsekort for gravide. Jeg spurte
informantene om de i retrospektiv mener at tiltakene burde vaert bedre koordinert pa et
tidligere tidspunkt. Her fglger svarene jeg fikk:

«Jeg tenker man ikke var helt koordinert med det som 18 i En innbygger - én journal som
leverte sin rapport ikke sd lenge etterpa. Den bestillingen som gikk pd utredning av
helsekort for gravide gikk jo inn mot det miljget som jeg satt i som var mer operativt
utviklingsmiljg som utredet nye lgsningsvalg. Jeg har veert med og utvikle b&de eResept
og kjernejournal. Og det har man jo gjort veldig fort, man har jo levert. Mens, En
innbygger - én journal-miljget satt i en helt annen del av direktoratet der man utredet,
utredet og utredet. Jeg satt mer pa leverandgrsiden hvor man er mye mer lettbent. Man
gar i gang og kommer opp med lgsningsforslag, utreder behovet, og hadde ogsa en del
kontakt med brukere osv., men pa en litt annen mate. Og sa plutselig oppdager kanskje
det andre miljget at — oj hva er i ferd med & skje. S8 ble det plutselig til at ledelsen s
hvor det kan treffe p& Akson-miljget, som sa at dette ma stoppe nd. Og sa endte det
med det mgtet inn mot departement hvor man kom med den klare anbefalingen at na
stopper man utviklingen av elektronisk helsekort for gravide som et eget stort Igp, sann
som man har gjort med eResept og kjernejournal tidligere. Det er ikke hensiktsmessig,
man ma vente pd det man planlegger rundt nasjonal kommunal Igsning, som var Akson
den gangen. Jeg ser jo det na i etterkant at det er fornuftig at det ble gjort slik, men
prosessen for & sette i gang det var litt uryddig, da. Man kom litt skjevt ut, for & si det
rett ut. Sa behovet kom opp, men etter hvert sa tror jeg kanskje han (red.anm. Hgie)
skjgnte at han hadde satt i gang med noe som var i utakt med det andre store Igpet som
gikk, da.» (Prosjektleder NHN)

59



«Det er kanskje der kjernen i det du leter etter ligger. Noen av de tingene. Men, hvem
som har tenkt noe, og hvem som snakket sammen om hva vet jeg ikke. Men, det er
mine tanker at her er det et eller annet - skal man realisere mange sdnne sma Igsninger
eller skal man satse pa den store Igsningen.» (Teknisk arkitekt E-helse)

«Vi provde & fa det til & henge sammen. En innbygger - én journal hadde man virkelig
ikke kontroll pa tidslinjen. Man visste at det kom til 8 ta tid for & fa en beslutning rundt
det. For helsekort for gravide var det kanskje en veldig brems. Samtidig som det egentlig
i bunn og grunn var det samme behovet i En innbygger - én journal som for helsekort for
gravide. S@ det var derfor Helseplattformen materialiserte det og seilte opp som en god
pilot. P38 den tiden var det veldig vanskelig & forutsi hvor lang tid ting kom til & ta - for
da var det egentlig en periode hvor det var samarbeidsand i helse-Norge hvor man
egentlig trodde man skulle komme mye raskere i mal med konsensus-samarbeid.»
(Direktgr 1 E-helse)

«Helsenorge var jo ogsa den gangen i produksjon, og vi jobbet hele tiden fram nye
tjenester som skulle inn pa Helsenorge pa kort og mellomlang sikt. Mens En innbygger -
én journal var jo noe som skulle skje om lengre tid. Det var pa en mate helt andre
mennesker som jobbet med det langsiktige. S& akkurat de vurderingene om man
tidligere burde sett eller tenkt eller gjort annerledes og sant - det vet jeg egentlig ikke.»
(Funksjonell arkitekt NHN)

«Det tror jeg er gjengangeren med helse-prosjekter som skal integrere ulike deler av
helsetjenesten - ndr du snakker om spesialist og primaer sd er det fryktelig mange
politikere og andre som ser for seg at dette er enkelt, dette far vi til lett. Og det var hele
greia med at det ble stoppet, fordi man mente det var mer riktig 8 bruke pengene i en
felles journal i stedet for & putte 200 millioner (som prislappen ble etter hvert) inn i en
Igsning som i prinsippet skulle kunne erstattes av en fellesjournal. Jeg synes jo det er
rart at det kom som en bestilling. Jeg tror ikke det var den mest populzere bestillingen
som hadde kommet fra departementet til direktoratet. Direktoratet s3 heller at det var
andre oppgaver som var viktigere. Noen der hadde litt mer bakkekontakt enn disse
politikerne.» (Prosjektleder Ekstern)

«Det er ofte det som skjer med sdnne prosjekter. Det er ikke noen fgringer — nd skal
man begynne & levere sdnne og sdnne tjenester.» (Systemansvarlig HS@ RHF)

«Det 13 jo enda lenger fram, sa tanken var jo om dette var noe man kunne gjgre som
kunne bidra til & bedre situasjonen for gravide. Og s& var En innbygger - én journal en
stgrre utredning. S& det var jo et hdp om at man kunne klare 3 fa til noe i en
mellomperiode, for eksempel.» (Direktgr 2 E-helse)

5.4 Hva kunne man gjort annerledes?

Ja, hva kunne man gjort annerledes? Dette spgrsmalet stilte jeg til informantene, og jeg
fikk disse svarene:

«Det var mer et styringsproblem, og om-prioriteringsproblem enn et rent finansielt
problem, sann som vi oppfattet det. For hvis de (red.anm. foretakene) tvinges til &
samarbeide klarer de det. De har egentlig ingen insentiver selv til 8 samarbeide. Sa der
har jeg jo egentlig tro pd at sterkere regulering fra statlig kunne bidratt til fortgang. Men,
viljen er ikke sa sterk, egentlig. Direktoratet for e-helse har egentlig ganske svake
virkemidler. Man kan jo standardisere, men det er en ganske langtekkelig prosess. Og sa
kan man anbefale, man kan peke p&, man kan vaere padriver og alt det der. Men, man
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kan ikke si at dere skal. HOD kunne gitt direktoratet myndighet. Eller de kunne pa
anbefaling fra direktoratet valgt 8 benytte virkemidler. Men, det var ikke politisk vilje til
det. De regionale helseforetakene er veldig, veldig sterke. Og for de sd opplevde vi jo at
de gnsket seg mye det samme, men sd hadde de ulike rekkefglge-gnske - s& noen
gnsket & prioritere en ting foran andre ting. Og det 3 fa de til 8 ga i takt, og kanskje fa
noen til & ta en fgrstegangs-investering — det var vanskelig. Det er et resultatet av ren
konsensus-arbeid, hvor resultatet blir at man samarbeider om minste felles multiplum.
Med en gang noen er uenig, sa trekker man seg fra samarbeidet. De har valgt en sann
modell som egentlig ikke understgtter digitalisering pa en god mate. For digitalisering er
mye lettere 3 fa til i en stgrre kontekst. Fordi investeringene i infrastruktur og grunn-
komponenter er sdpass stor at den er lite rasjonell & gjgre for den enkelte. Og sd kunne
man egentlig tenkt at kanskje staten kunne tatt en stgrre del av den kostnaden. Det
hadde nok Ignt seg pa sikt. Hvis man via statsbudsjettet finansierte. Men, problemet var
at pengene var allerede delt ut regionalt - og viljen til 8 gke budsjettet var ikke der. Eller
evnen til & fa til - for det allerede er store budsjetter. Da blir det fort at man er seg selv
naermest. Det er veldig forstdelig. Det er ikke s lett 8 se en Igsning, for det er ikke s
bra fgrste-prioritet fordi den er sdpass komplisert. Bade teknisk-, arbeidsprosess- og
sikkerhetsmessig. Hvis man hadde fatt til det hadde man hatt samhandling p& alt mulig
egentlig - i boks. S& kanskje det var litt ambisigst som en fgrste arbeidsprosess &
digitalisere.» (Direktgr 1 E-helse)

«Det er der jeg tenker at man kunne startet med noe enklere og likevel delt dataene. Nar
man gjer en konseptutredning, sa kommer man gjerne opp med noe som er litt stort -
og sa far beskjed i planfasen & stykke det opp i biter og utrede hvordan man kan starte
med noe som er enklere. Men, man kom jo aldri tilbake.» (Funksjonell arkitekt NHN)

«Direktoratet ble mer eller mindre palagt a gjgre ting. Oppdraget var sa politisk tungt.
Dette var jo en av babyene til Hgie - s8 det var ikke snakk om & ikke gjgre noe. Det star
i oppdragsbrevet til direktoratet, s8 ma man jo svare det ut.» (Prosjektleder Ekstern)

«Sett i ettertid - hadde vi startet pa det s hadde vi kanskje hatt en Igsning i dag. En
innbygger - én journal har jo en annen historie enn det vi trodde den gangen. Da kunne
man jo sdnn i etterpaklokskapen kanskje brukt de pengene pa & lage et helsekort for
gravide. Det er jo ikke en veldig stor brukergruppe heller, men dette var politisk basert -
og et gnske om 3 gjgre noe politisk fra stortinget for gravide. Det er nok en blanding av
flere usikre forhold og modenhet i sektor — og alt mulig som gjorde at man tenkte at
dette m& man egentlig utfare i forhold til En innbygger - én journal som allikevel skulle
innfgres i kommunal sektor osv.» (Direktgr 2 E-helse)

5.5 Vil noen gang nasjonalt elektronisk helsekort for gravide
realiseres?

Her er informantene uenige. Mens noen er sikre pd at man ikke vil fa det, er andre sikre
pa at det vil realiseres. Her fglger de ulike svarene:

«Det vil man ikke fa. Det landskapet man har i dag hvor Helseplattformen med Helse-
Midt har gjort de valgene de har gjort, sd vil de ha sin Igsning via Epic. Og sa er det
egentlig tredelt, sa vil resten av helseregionene da dekke sykehussiden via DIPS og s vil
man fa nasjonal kommunal Igsning via det KS skal etablere for de tre andre
helseregionene. Og sa er det mer integrasjonen mellom de partene, med en nasjonal
kommunal lgsning inn mot DIPS og inn mot Epic eventuelt og hvordan den
samhandlingen blir. Med de tjenestene man etablerer pa samhandlings-plattformen som
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bade Epic, KS og DIPS etter hvert vil bruke av tjenester den vil jo matte dekke pa tvers,
men jeg ser ikke at man skal utvikle helsekort for gravide i samhandlings-plattformen
som en tjeneste. Jeg tror den kommer som en del av funksjonaliteten i den kommunale
journalen.» (Prosjektleder NHN)

«Er det ikke egentlig andre som har hgyere prioritet? Hvis du skal fa det sgmlgst
integrert i EPJ’ene tenker jeg at leverandgrene har s& mye 3 prioritere mellom og
begrenset kapasitet. Det er ikke alltid nok a8 gi dem penger for at de kan prioritere det.
Da tror jeg det vil ta lang tid.» (Teknisk arkitekt E-helse)

«Hvis Helse-Midt Norge har klart gjennom Helseplattformen a fa til en god Igsning er det
ikke noe i veien for at - da har de definert en arbeidsprosess som departementet star
fritt til 8 si at de andre foretakene skal bredde og utvikle i sin egen region. Men, det vil jo
kreve politisk vilje og styring, tror jeg. Jeg tror ikke det skjer av seg selv. Det var mer et
styringsproblem, og om-prioriteringsproblem enn et rent finansielt problem, sann som Vi
oppfattet det.» (Direktgr 1 E-helse)

«Det tror jeg jo, fordi det er jo egentlig bare tull at ikke det er laget, det er jo ikke
kjempevanskelig og nd er det jo skjedd en del pa de arene - det er jo flere komponenter
som er etablert.» (Funksjonell arkitekt NHN)

«Jeg tror det kommer ndr man far koblet dette sammen. Men, selv om man tilbyr penger
til leverandgrene for & gjgre ting, sd er det ikke sikkert de gidder & gjgre det. Fordi de
kan tjene mer penger p% andre ting. At man kommer dit: ja. At man er der om 5 ar:
neppe» (Prosjektleder Ekstern)

«Ja, na blir det jo innfgrt i Helse Midt med Epic og Helseplattformen. Den modellen som
0gsa vi tenkte da - som ble beslutningen den gangen - at det blir jo innfgrt ndr du far en
journal som samspiller pa tvers av forvaltningsnivaene. Alts3 spesialisthelsetjenesten,
kommunal sektor og innbygger. Da far du det jo mer automatisk som mange andre
tjenester ogsd. Det er jo det - Helseplattformen er jo veldig stolt av det - at de har et
helsekort for gravide som ikke resten av Norge har.» (Direktgr 2 E-helse)

5.6 Bgr man prioritere elektronisk helsekort for gravide?

Jeg spurte ikke alle informantene konkret om man bgr prioritere elektronisk helsekort for
gravide, men det var flere av dem som kom inn pa det:

«Klarer ikke de i snitt seg egentlig ganske bra? Og er egentlig ganske flinke til & ta vare
pa papirene. Er det ikke egentlig andre som har hgyere prioritet? Jeg tenker at man
hadde en mulighet der, og i etterkant synd at det ikke ble. Tenker at det na ikke er det
samme momentet for a f& det opp pa lista.» (Teknisk arkitekt E-helse)

«Det er jo ofte en ganske ressurs-sterk gruppe som ikke er s3 syke, de kan selvfglgelig
veere det de og. Men erfaringen er at nar det kom til stykket er det mer en symbolsak
enn at det brenner ordentlig.» (Direktgr 1 E-helse)

«Hva er den reelle gevinsten av a fa det elektronisk? 96% har jo papiret med seg hele
tiden og har kontroll pd det - og er informasjonsbaereren og sikrer at informasjonen
kommer frem til riktig behandler. Jeg vet ikke om det er riktig & putte pengene forst der
heller. Legemiddelhdndtering, multimedia-handtering osv. Det er vel viktigere
informasjon & dele enn akkurat helsekort, stgrre gevinst ved deling av mer
behandlingsrelatert informasjon.» (Prosjektleder Ekstern)
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6 Drofting og refleksjon

P& bakgrunn av min problemstilling og de spgrsmalene jeg gnsket a finne svar pa vil jeg
her drofte og reflektere basert pa gjennomgangen i teoridelen og svarene fra intervjuene
som ble presentert i resultatdelen.

6.1 Ble oppdraget om utredning og utvikling av elektronisk
helsekort for gravide som kom til Direktoratet for e-helse i

2016 oppfattet som realistisk?

I kapittel 3.4 (Prosjekt Elektronisk Helsekort for Gravide (EHG)) har jeg gjennomgatt
prosjektet fra oppdraget ble gitt til E-helse i 2016 (Tildelingsbrev 2016) til det i
foretaksprotokollen til Helse Midt-Norge for 2018 star at regionen skal sgrge for at
svangerskapsomsorg inngar i arbeidet med Helseplattformen i Trondelag og Mgre og
Romsdal (Helse- og omsorgsdepartementet, 2018).

Tidsplanen (presentert i Figur 12 Tidsplan for idé og konseptfasen) som ble laget i
mandatet var basert pa oppdraget som ble gitt, nemlig at det skulle utredes og utvikling
skulle startes i 2016. Ingen av informantene som var involvert pa det tidspunktet
kommer med antydninger om at tidslinjen var urealistisk, og utfra sitater presentert i
kapittel 5.1 var det en entusiasme og positivitet rundt oppgaven som ble gitt til E-helse
fra HOD. Ingen tenkte annet enn at dette skulle la seg gjgre.

6.2 Hva gjorde at man ikke klarte a etablere helsekort for
gravide tross bevilgning av 20 mill. kroner over
statsbudsjettet i 20177

Et av vendepunktene som gjorde at man fikk beskjed om & avvente videre arbeid var da
digitaliseringsradet kom med sine anbefalinger om blant annet 8 «forklare hva dere
gnsker a Igse i en stgrre sammenheng» (Digitaliseringsdirektoratet, 2016). Jeg finner
ingen indikasjoner pa annet enn at dette resulterte i setningen i «Det ma derfor gjgres
en vurdering av hvordan prosjektet skal ga videre slik at det langsiktige malet med En
innbygger - én journal kan underbygges» i arsrapporten for 2016 fra E-helse til HOD
(Direktoratet for e-helse, 2016c). Da hadde man allerede fatt bevilget 20 millioner kroner
over statsbudsjett 2017 for & starte arbeidet med 8 utvikle en nasjonal Igsning for
elektronisk helsekort for gravide.

Det var hgyt fokus pa En innbygger - én journal i 2017, hvor E-helse jobbet med
«Veikartet for realiseringen av malbildet En innbygger - én journal» som ogsa ble gitt i
tildelingsbrevet for 2017 (Tildelingsbrev 2017). P38 den ene siden jobbet man med den
kortsiktige lgsningen for elektronisk helsekort, og pa den andre siden med den
langsiktige og stgrre visjonen med En innbygger - én journal. Det ble ogsa i 2017
diskusjoner med departementet om det var tilstrekkelig med en enklere
«minimumslgsning», noe interesse-organisasjonene var sterkt uenig i at dekket behovet
(se teoridelen kapittel 3.4.7).
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6.3 Burde man koordinert tiltakene i Elektronisk helsekort for

gravide og En innbygger - én journal bedre?

Bade teoridelen og resultatdelen viser at oppdragene med utredning av EHG og
utredningen av En innbygger - én journal ble gitt fra departementet til E-helse uten at
tiltakene var koordinert. E-helse mottok oppdragene i to ulike miljger med ulike mater @
jobbe pa, og tiltakene ble heller ikke der i begynnelsen sett i sammenheng. Informantene
mener at kompleksiteten i utvikling av Elektronisk helsekort for gravide var
undervurdert, og at Helseministeren etter hvert skjgnte at det var mer komplisert og at
det dessuten var i utakt med det andre store Igpet som gikk rundt En innbygger - én
journal.

Blant informantene er det et klart uttrykk for at helsekortet var en kortsiktig Igsning, og
at En innbygger - én journal var den langsiktige Igsningen. Men, dette er ikke nevnt
verken i tildelingsbrevene fra departementet for 2016 og 2017, i prosjekt-
dokumentasjonen for prosjektet som ble kjgrt i 2016 eller i Veikart for realisering av En
innbygger - én journal. Det kan virke som at dette er en innsikt som informantene sitter
med nar de ser hendelsene i retrospektiv.

6.4 Hva kunne man gjort annerledes?

Det er forskjellige meninger om hva som kunne vaert annerledes. Et viktig punkt som
trekkes frem er styringsmodellen i Helse-Norge og tilsynelatende uklare styringslinjer og
roller. Dette er ogsa noe som er trukket frem av Riksrevisjonen i deres gjennomgang av
HODs styring av arbeidet med En innbygger - én journal. Det blir sagt sa tydelig av en av
informantene: «HOD kunne gitt direktoratet myndighet. Eller de kunne p% anbefaling fra
direktoratet valgt 8 benytte virkemidler. Men, det var ikke politisk vilje til det».

En av informantene mener at man kunne jobbet mer smidig, og delt opp arbeidet i
mindre deler. Dermed kunne man startet med noe enklere og utvidet trinnvis til en
komplett Igsning.

Man kunne fortsatt med utvikling av Igsningen for Elektronisk helsekort for gravide, og
dermed hatt en Igsning i dag. I 2022 vet vi at En innbygger - én journal enda ikke er
realisert, s3 optimismen rundt tidslinjen for realisering var nok stor, og man prioriterte
tiltak som understgttet det langsiktige malet - i stedet for & stgtte en Igsning i en
mellomperiode som dekket behovet i svangerskapsomsorgen.

6.5 Vil noen gang nasjonalt elektronisk helsekort for gravide
realiseres?

Her er faktisk meningene overraskende delte. Noen av informantene mener at det ikke
lar seg realisere, mens andre mener at det ma la seg gjgre.

Slik som systemlandskapet ser ut i dag, med Epic i Helseplattformen, DIPS i de gvrige
regionene og en nasjonal kommunal Igsning vil det veere naturlig at dette Igses som
funksjonalitet i den kommunale journalen. Men, integrasjon mot pasientjournalene vil
kreve utvikling hos leverandgrene — noe som krever prioritering ift andre oppgaver. Det
trekkes frem at leverandgrene kan velge & prioritere leveranser som gir dem en stgrre
inntjening. Det vil ogsa kreve styring og politisk vilje, men det momentet har man
sannsynligvis ikke i dag.
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@vrige informanter peker pa at det ikke burde veere vanskelig, nd som flere komponenter
er etablert. Men, at det kan ta flere ar @ fa koblet dette sammen. Igjen pekes det pa
leverandgrene som ma prioritere utvikling av integrasjoner mellom systemene. Men, nar
man far journaler som samspiller pa tvers av forvaltningsnivf:’]ene vil det kunne

realiseres.

Blant informantene stilles det spgrsmal ved om helsekortet for gravide bgr prioriteres ift
andre grupper, og det pekes pa at de gravide er en gruppe som i snitt klarer seg ganske
bra. De fleste har papiret med seg, og er pa den maten en viktig informasjonsbaerer. Det
hevdes ogsa at dette er mer en symbolsak enn at det virkelig haster med & fa det
realisert.
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7 Konklusjon

Ved gjennomgang av teori og gjennomfgrte intervjuer har jeg konkludert med fglgende:

e Oppdraget om utredning og utvikling av elektronisk helsekort for gravide som
kom til Direktoratet for e-helse i 2016 ble oppfattet som realistisk, og ingen tvilte
pa at de skulle klare 3 starte utvikling av helsekortet i Igpet av aret.

e Grunnen til at man ikke klarte & etablere helsekort for gravide tross bevilgning av
20 millioner kroner over statsbudsjettet i 2017 var at arbeidet med En innbygger
- én journal ble prioritert som den langsiktige lgsningen til fordel for den
kortsiktige I@sningen man ansa at helsekortet for gravide var.

e B3de HOD og E-helse burde koordinert tiltakene i Elektronisk helsekort for gravide
og En innbygger - én journal bedre og pa et tidligere tidspunkt, slik at man kunne
lagt en plan som inkluderte begge initiativene - event utelukket det ene pa et
tidligere tidspunkt.

e Om man noen gang vil realisere et nasjonalt elektronisk helsekort for gravide er
det delte meninger om, og det er pa det ndvaerende tidspunkt vanskelig &
konkludere med. Utviklingen av ulike nasjonale/regionale initiativ pagar, uten en
klar prioritering av helsekortet.

Hoved-problemstillingen min var:

Hvorfor har man ikke klart & etablere en nasjonal Igsning for elektronisk
helsekort for gravide?

Det er klare indikasjoner p& at man burde sett helsekortet i sammenheng med En
innbygger - én journal pa et tidligere tidspunkt. Kompleksiteten i prosessene rundt
helsekortet var undervurdert, og det ble dermed mye mer komplekst og kostbart enn det
som var forventningen fra oppdragsgiver. Det farte til at En innbygger — én journal ble
prioritert som den langsiktige Igsningen.

For & f3 et enda bedre bilde av beslutningene som ble tatt kunne jeg fordypet meg mer i
roller og styring pa nasjonalt niva, og intervjuet sentrale personer som var naermere de
viktige beslutningene. Jeg mener ogsa det kunne vaert nyttig a sett naermere pa hva
midlene som ble tildelt i 2017 egentlig ble brukt pa.

For a fa en enda bedre forstdelse pa omradet kan dette vaere tema det kan vaere verdt &
fordype seg ytterligere i pa et senere tidspunkt:

e Hvordan har etterfglgende initiativ som Akson, felles kommunal journal og
Helseplattformen spesifisert svangerskapsjournalen — og hvordan er det
elektroniske helsekortet for gravide tenkt Igst.

e Hvordan bgr utviklingen av et nasjonalt elektronisk helsekort finansieres

e Jeg tror ogsd det hadde vaert nyttig & sett naermere pa nasjonal styring og
rollefordeling ved utvikling av et s3 viktig initiativ som elektronisk helsekort for
gravide er.
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Vedlegg 1: Meldeskjema for behandling av personopplysninger
Vurdering fra nsd (Norsk senter for forskningsdata):

Dato
21.03.2022

Type
Standard

Referansenummer
905488

Prosjekttittel
Hvorfor har man ikke klart a etablere en nasjonal Igsning for elektronisk helsekort for gravide?

Behandlingsansvarlig institusjon

Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet / Fakultet for medisin og helsevitenskap (MH) / Institutt
for nevromedisin og bevegelsesvitenskap

Prosjektansvarlig
Pieter Jelle Toussaint

Student
Kristin Renneberg

Prosjektperiode
01.02.2022 - 18.12.2022

Kommentar

OM VURDERINGEN

Personverntjenester har en avtale med institusjonen du forsker eller studerer ved. Denne avtalen
innebaerer at vi skal gi deg rad slik at behandlingen av personopplysninger i prosjektet ditt er lovlig
etter personvernregelverket.

Personverntjenester har nd vurdert den planlagte behandlingen av personopplysninger. Var vurdering
er at behandlingen er lovlig, hvis den gjennomfgres slik den er beskrevet i meldeskjemaet med dialog
og vedlegg.

TYPE OPPLYSNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle alminnelige kategorier av personopplysninger frem til den datoen som er
oppgitt i meldeskjemaet.

LOVLIG GRUNNLAG

Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av personopplysninger. Var
vurdering er at prosjektet legger opp til et samtykke i samsvar med kravene i art. 4 og 7, ved at det er
en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse som kan dokumenteres, og som den registrerte
kan trekke tilbake.

Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed veere den registrertes samtykke, jf.
personvernforordningen art. 6 nr. 1 bokstav a.



PERSONVERNPRINSIPPER
Personverntjenester vurderer at den planlagte behandlingen av personopplysninger vil fglge
prinsippene i personvernforordningen om:

- lovlighet, rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende
informasjon om og samtykker til behandlingen

- formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved at personopplysninger samles inn for spesifikke,
uttrykkelig angitte og berettigede formal, og ikke behandles til nye, uforenlige formal

- dataminimering (art. 5.1 c), ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante
og ngdvendige for formalet med prosjektet

- lagringsbegrensning (art. 5.1 e), ved at personopplysningene ikke lagres lengre enn ngdvendig
for & oppfylle formalet

DE REGISTRERTES RETTIGHETER
Sa lenge de registrerte kan identifiseres i datamaterialet vil de ha fglgende rettigheter: innsyn (art. 15),
retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), og dataportabilitet (art. 20).

Personverntjenester vurderer at informasjonen om behandlingen som de registrerte vil motta oppfyller
lovens krav til form og innhold, jf. art. 12.1 og art. 13.

Vi minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har behandlingsansvarlig institusjon
plikt til & svare innen en maned.

FOLG DIN INSTITUSJONS RETNINGSLINJER
Personverntjenester legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene i personvernforordningen om
riktighet (art. 5.1 d), integritet og konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32).

Ved bruk av databehandler (sparreskjemaleverandear, skylagring eller videosamtale) ma behandlingen
oppfylle kravene til bruk av databehandler, jf. art 28 og 29. Bruk leverandgrer som din institusjon har
avtale med. For & forsikre dere om at kravene oppfylles, m& dere falge interne retningslinjer og/eller
radfgre dere med behandlingsansvarlig institusjon.

MELD VESENTLIGE ENDRINGER

Dersom det skjer vesentlige endringer i behandlingen av personopplysninger, kan det vaere ngdvendig
a melde dette til oss ved & oppdatere meldeskjemaet. Far du melder inn en endring, oppfordrer vi deg
til & lese om hvilke type endringer det er ngdvendig & melde:
https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-
endringer-i-meldeskjema

Du ma vente pa svar fra oss fgr endringen gjennomfgres.
OPPFQLGING AV PROSJEKTET
Personverntjenester vil falge opp ved planlagt avslutning for & avklare om behandlingen av

personopplysningene er avsluttet.

Lykke til med prosjektet!


https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-endringer-i-meldeskjema
https://www.nsd.no/personverntjenester/fylle-ut-meldeskjema-for-personopplysninger/melde-endringer-i-meldeskjema

Vedlegg 2: Informasjonsskriv

Vil du delta i forskningsprosjektet:

Hvorfor har man ikke klart 3 etablere en nasjonal
losning for elektronisk helsekort for gravide?

Dette er et spgrsmal til deg om & delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er @ belyse
bruken av helsekort for gravide, og forstd hvorfor man ikke har klart & etablere en
nasjonal lgsning for elektronisk helsekort for gravide. I dette skrivet gir vi deg
informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebaere for deg.

Formal

Jeg er student ved NTNU i Helseinformatikk, og vil i 2022 skrive min masteroppgave.
Formalet med oppgaven er & kunne forklare hvorfor man ikke har klart 3 etablere en
nasjonal lgsning for elektronisk helsekort for gravide. Jeg har delt inn min oppgave i fire
omrader:

1. Beskrivelse av dagens situasjon for oppfglging av gravide ved bruk av helsekort

2. Tidslinje, prosess og dokumentasjon for beslutninger og endringer rundt
elektronisk helsekort i Norge

3. Erfaringer med innfgring av elektroniske helsekort internasjonalt

4. Hvilke faktorer har pavirket utviklingen slik at elektronisk helsekort enda ikke er
realisert?

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
NTNU er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om 3 delta?
Mitt utvalg av personer er gjort ut fra gnsket om a:

1. Intervjue en sentral person ift handtering av svangerskapsomsorg (med fokus pa
bruken av helsekort for gravide) i hver helse-region (Helse Sgr-@st, Helse Midt,
Helse Vest og Helse Nord) (Omrade 1 i oppgaven)

2. Intervjue personer som har veert sentrale i & utfgre oppdraget fra Helse- og
omsorgsdepartementet nar det gjelder realisering av elektronisk helsekort for
gravide (Omrade 2 i oppgaven)

Hva innebarer det for deg & delta?
o Jeg vil gjennomfgre et semi-strukturert intervju av deg pa Teams, og du ma
beregne at intervjuet tar 30-45 minutter. Jeg gnsker & ta lyd-opptak i mgtet, da
jeg skal transkribere intervjuet etterpa.

Det er frivillig 3 delta

Det er frivillig @ delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke
samtykket tilbake uten 3 oppgi noen grunn. Alle dine personopplysninger vil da bl
slettet. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller
senere velger 8 trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Jeg vil bare bruke opplysningene om deg til formalene som fortalt i dette skrivet.
Opplysningene blir behandlet konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket.



e Det er kun veileder og student som vil ha tilgang til innsamlet data

e Jeg vil lagre ditt navn og kontaktinformasjon i et kryptert dokument pa min PC.
Krypteringsngkkelen blir oppbevart i Keeper (passordbehandlingsapplikasjon laget
av Keeper Security).

e Jeg vil erstatte navn og kontaktopplysninger med en kode som lagres pa egen
navneliste adskilt fra gvrige data

Jeg vil bruke innsamlet data som grunnlag for 8 beskrive omradene jeg tidligere har
angitt:

[S=Y

Beskrivelse av dagens situasjon for oppfglging av gravide ved bruk av helsekort
2. Tidslinje, prosess og dokumentasjon for beslutninger og endringer rundt
elektronisk helsekort i Norge

Jeg vil ikke bruke ditt navn i oppgaven, men vil beskrive rollen. Dermed kan det vaere en
mulighet for at du vil kunne gjenkjennes for de som kjenner godt til omradet.

Hva skjer med personopplysningene dine nar forskningsprosjektet avsluttes?
Prosjektet vil etter planen avsluttes i desember 2022. Etter prosjektslutt vil datamaterialet med
dine personopplysninger slettes.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

P& oppdrag fra NTNU har Personverntjenester vurdert at behandlingen av
personopplysninger i dette prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

Dine rettigheter
S8 lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
e innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og & fa utlevert en kopi av
opplysningene
e 3 f3a rettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende
o 3 f3 slettet personopplysninger om deg
o 3 sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker 8 vite mer om eller benytte deg av dine
rettigheter, ta kontakt med:
e Kristin Rgnneberg (epost: krironne@stud.ntnu.no eller mobil: 48 300 845)
e NTNU ved Pieter Jelle Toussaint (mail: pieter@ntnu.no)
e Personvernombud NTNU ved Thomas Helgesen (epost:
thomas.helgesen@ntnu.no)

Hvis du har spgrsmal knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du
ta kontakt med:
e Personverntjenester pad epost (personverntjenester@sikt.no) eller pa telefon: 53
21 15 00.

Med vennlig hilsen
Pieter Jelle Toussaint Kristin Renneberg

(Forsker/veileder) (Student)


mailto:krironne@stud.ntnu.no
mailto:pieter@ntnu.no
mailto:thomas.helgesen@ntnu.no
mailto:personverntjenester@sikt.no

Samtykkeerklaering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet «Hvorfor har man ikke klart a
etablere en nasjonal Igsning for elektronisk helsekort for gravide?», og har fatt anledning

til 3 stille spgrsmal. Jeg samtykker til:

O & delta i et semi-strukturert intervju pd Teams
O at opplysninger jeg har gitt kan brukes i master-oppgaven, men uten mitt navn.
Det kan dog tenkes at jeg vil gjenkjennes, da rollen vil beskrives.

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet

(Signert av prosjektdeltaker, dato)



Vedlegg 3: Mail til informantene

Fra: Kristin Rgnneberg

Sendt: sgndag 8.mai 2022 20:10

Til:

Emne: Henvendelse om deltagelse i mitt forskningsprosjekt

Heil

Jeg skriver for tiden master-oppgave ved NTNU (Helseinformatikk), og problemstillingen
jeg forsgker @ besvare er: "Hvorfor har man ikke klart & etablere en nasjonal
lgsning for elektronisk helsekort for gravide?"

I den forbindelse gnsker jeg & intervjue personer som har vaert sentrale i a8 utfgre
oppdraget som Helse- og omsorgsdepartementet ga til Direktoratet for e-helse i 2016.
Utfra dokumentasjon jeg har lest er dere som far denne mailen veldig interessante for
meg & intervjue, og jeg har behov for & intervjue sdpass mange.

Vedlagt ligger et informasjonsskriv som beskriver min masteroppgave, dette er
behandlet og godkjent av NSD (Norsk senter for forskningsdata).

Jeg hdper hver og en av dere vil gi meg en positiv tilbakemelding, samt et forslag til
tidspunkt det passer best a sette av en time til meg. For min del lar det seg gjgre bade i
arbeidstiden og pa ettermiddagen.

Mvh,

Kristin Rgnneberg
Masterstudent, Helseinformatikk



Vedlegg 4: Intervjuguide

Intervjuguide for forskningsprosjektet:

Hvorfor har man ikke klart & etablere en nasjonal
losning for elektronisk helsekort for gravide?

Sporsmal til personer som har vert sentrale i 3 utfore oppdraget fra Helse- og
omsorgsdepartementet nar det gjelder realisering av elektronisk helsekort for
gravide:

1. Gitt historikken under, hva var din rolle under utfgrelsen av oppdragene som ble
gitt til Direktoratet for e-helse (2016-2018)?

a. Tildelingsbrev til Direktoratet for e-helse 2016: «Direktoratet for e-helse
skal utrede og pabegynne utvikling av Igsning for felles meldingsforvaltning
og elektronisk helsekort for gravide.»

b. Bevilgning pa 20 mill over statsbudsjett 2017 til & utvikle en nasjonal
Igsning for elektronisk helsekort for gravide.

c. Anbefaling 2017/2018: «se behovene for et elektronisk helsekort i et
helhetlig perspektiv og at det jobbes videre i initiativet for en nasjonal
Igsning for kommunal helse- og omsorgstjeneste»

2. Ble innholdet i oppdraget (inkl tidsfristen) oppfattet som realistisk pa det
tidspunktet det ble gitt?

3. Med din kunnskap i dag, burde oppdraget veert gitt og hdndtert pd en annen
mate?

4. Med din kunnskap i dag, var det realistisk & lgse oppdraget med den tidsfristen
som ble gitt?

5. Hva er de viktigste grunnene til at det ikke ble anbefalt & starte utviklingen av en
svangerskapsjournal?

6. Tror du vi far implementert et nasjonalt elektronisk helsekort for gravide (enten
som egen Igsning eller inkludert i en nasjonal journal)? Og i tilfelle, ndr tror du det
blir realisert?

7. Hva mener du er de viktigste driverne for 8 innfgre et nasjonalt elektronisk
helsekort for gravide?

8. Sett i retrospektiv: kunne noe vaert gjort annerledes slik at vi na hadde fatt
innfgrt et nasjonalt elektronisk helsekort for gravide?



@ NTNU

Kunnskap for en bedre verden



