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HORING OM ETABLERING AV NORSK PASIENTREGISTER SOM ET
PERSONIDENTIFISERBART REGISTER

Landsorganisasjonen i Norge (LO) ser behovet for 4 bedre og kvalitetssikre dataene i Norsk
Pasientregister (NPR). Vi stetter derfor at man gjer de nedvendige endringer i forhold til
dette, og vi har merket oss at i prinsippet er dette mulig enten man velger & la registeret vaere
pseudonymt eller personidentifiserbart. Vi har videre merket oss at enkel kvalitetssikring opp
mot journal vil vare vesentlig enklere i et person-identifiserbart register, og vi stetter derfor
at NPR gjores til et personidentifiserbart register.

Det helt sentrale spgrsmalet er etter vr mening at man na oppretter et nytt register hvor
pasientene skal registreres uten at de kan reservere seg. Videre registrerer vi at det de siste par
ar har kommet til flere nye registre etter helseregisterloven, § 8, 3. ledd, hvor man registreres
uten at personene det gjelder har muligheter til 4 reservere seg. Vi er bekymret for denne
utviklingen da den p4 sikt vil kunne vere en vesentlig trussel mot personvernet. I hvilken
grad det er en trussel mot personvernet avhenger av hvordan disse registrene skal brukes bl.a.
i forbindelse med forskningsprosjekter, noe vi kommer tilbake til senere i uttalelsen.

Vi ser det som helt avgjerende at departementet falger opp med de nedvendige
sikkerhetstiltak i forbindelse med etableringen av NPR, slik det er redegjort for i innstillingen
uavhengig av om det blir et personidentifiserbart eller pseudoanonymisert register.

Vi slutter oss til departementets forslag om at NPR ikke skal inneholde sosiogkonomiske
forhold nér man né gér over til & gjore det personidentifiserbart. Dette siden slike
opplysninger vil gjere det mulig & bruke registeret til undersekelser og uredninger i forhold til
spersmal som er sensitive og ber behandles politisk, slik som om det er forskjell i
innleggelser avhengig av etnisk tilherighet eller sosial status. Dersom man ensker 4
gjiennomfore slike undersekelser, s ser vi de samme problemstillinger som i forbindelse med
kobling av NPR mot andre registre til forskningsformaél, jf. avsnittet under.

LO har, som departementet, lagt hovedvekten pa at NPR skal veare et instrument for & styre
og administrere spesialisthelsetjenesten. Vi deler derfor departementets syn pé at registeret
bare skal inneholde de nadvendige data for dette formalet. Nér vi har gétt inn for at det skal

TELEFON: 23 06 10 50 FAX: 23 06 17 43 BANKGIRO: 9001.07.00182 POSTGIRO: 0814 51 12800
ORG.NR.: 971 074 337 |INTERNETT: http://www.lo.no E-POST: lo@lo.no




veare personidentifiserbart, sd vil dette gjore det mulig 4 koble NPR mot andre registre for
forskningsformal. Her mener vi at det ma vises stor tilbakeholdenhet. Vi har i den forbindelse
merket oss at forskningsmiljoer innen helsepolitikk for eksempel har uttrykt enske om &
opprette et eget abortregister uten samtykke fra de som gjennomgar provosert abort. Dette er
spersmél som i heyeste grad er knyttet opp mot samfunnsmessig og politiske
diskusjonstemaer slik at resultatene fort vil bli brukt i en politisk sammenheng. Vi anser det
som uakseptabelt at enkeltpersoner registreres uten samtykke for s senere 4 innga i
undersokelser som er i strid med det de selv gnsker. Vi vil derfor reise spersmalsstillingen om
man for slike koblinger av NPR med andre registre for forskningsformal trenger andre
sikkerhetsmekanismer enn de som alt er etablert — godkjenning fra Datatilsynet og en av de
regionale etiske komiteene (REKene). LO vil understreke at vi ikke er imot forskning, men
det mé legges s@rlig restriksjoner pa forskning som tar utgangspunkt i registrering hvor den
enkelte ikke har gitt sitt samtykke til 8 st i registeret.

Som vi tidligere har nevnt, er LO ikke negativ til 4 drive helsepolitisk forskning ved kobling
av NPR mot andre registre. Et slikt omrade som tydeligvis trenger mer forskning, og hvor det
er allmenn politisk aksept for & gjore dette, er forskning rundt forskjellsbehandlingen av
kvinner og menn 1 helsevesenet. Vi viser 1 den forbindelse til det som departementet har
fremhevet i heringsnotatet pd side 13 — 14 og den senere tids forskning om
forskjellsbehandling av kvinner og menn nér det gjelder behandling av hjerte- og
karsykdommer. Her er en problemstilling som det er allment politisk aksept for & ga videre
med forskningsmessig samtidig som det er liten fare for at denne forskningen kan virke
stotene 1 forhold til de som er registrert.

Med vennlig hilsen
LANDSORGANISASJONEN I NORGE

.
(/S

“Trine Lise Sundfes

Anthony Kallevig / S /
Saksbeh.: Bjorn Erikson



