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Høringssvar angående  nasjonale  medisinske kvalitetsregistre

SINTEF Helse ved Norsk pasientregister er tilfreds med at HOD har invitert til en bred høring om
Sosial- og helsedirektoratets rapport om nasjonale medisinske kvalitetsregistre.

Vi viser til Odelstingsproposisjon nr. 49 (2005-2006) Om lov om endringer i helseregisterloven
(Norsk pasientregister), som ble godkjent i Statsråd etter at den ovennevnte rapporten ble
ferdigstilt. Innholdet i proposisjonen bør etter vårt syn få betydning for videre arbeid med
opprettelse og utnyttelse av medisinske kvalitetsregistre.

Det foreliggende dokumentet tar opp vesentlige forhold, men vi savner en bedre
gjennomarbeidelse. Det danner likevel et godt grunnlag for videre diskusjon før endelige løsninger
vedtas. Rapporten omtaler nokså detaljerte tekniske løsninger der forhold regulert gjennom
Helseregisterloven, Helsepersonelloven og Personopplysningsloven med tilhørende forskrifter
ikke synes være tilstrekkelig tatt hensyn til. Vi anbefaler at forhold omkring sikkerhet og
personvern beskrives nærmere. Vi støtter ellers at EPJ etter hvert skal være felles kilde til
helseregistre. Imidlertid vil det ta flere år innen dette kan være en realitet. Ensidig satsing på EPJ
allerede i dag vil faktisk kunne forsinke opprettelsen av nye registre unødig.

Vi anbefaler at SHdir tildeles rollen som databehandlingsansvarlig for framtidige nasjonale
medisinske kvalitetsregistre. Vi kan ikke se at lokale/regionale aktører per i dag og i overskuelig
framtid vil kunne ivareta ønsket framdrift, koordinering og utnyttelse av registrene til bedre og mer
effektive helsetjenester. SHdir bør også ha et samlet ansvar for et felles begrepsapparat og
definisjoner knyttet til registrene. Videre bør landets medisinske fagmiljøer inkluderes både ved
opprettelse og anvendelse av registrene.

tråd med vår anbefaling om felles databehandlingsansvarlig, anbefaler vi at SHdir utarbeider et

Vi støtter opprettelse av et kompetansenettverk. Etter vår vurdering savnes aktører som Statistisk
sentralbyrå og NPR med bakgrunn i den betydelige registerkompetanse disse miljøene innehar. I

mandat for dette nettverket.

Med den rolle Norsk pasientregister skal ha i tiden framover, og de føringer som gis i Ot. Prp 49
(2005-2006) vil det være naturlig a trekke inn vår organisasjon i videre arbeid.
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Med vennlig hilsen
for SINTEF Helse
Norsk pasientregister

Unn E. Huse
Avdelingssjef


