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Horing — etablering av Norsk pasientregister som et
personidentifiserbart register

Vi viser til hgringsbrev fra Helse- og omsorgsdepartementet datert 20.09. 2005
vedrgrende ovennevnte. YS har fglgende kommentarer:

YS er sveert skeptisk til at det skal etableres et NPR som et personidentifiserbart
register, uten samtykke fra den enkelte registrerte.

YS mener det er mulig a lage register med tilfredsstillende datakvalitet som kan innfri
de behov som er nyttig i helsefaglig forskning og i oppfalging av enkeltpasienter, uten
at registrerte opplysninger er direkte knyttet til bestemte personer.

Departementet gir uttrykk for et sterre behov for kunnskap om helsetjenester og
helsehjelp for & bedre kvaliteten pa tilbud og behandling. YS er ikke uenig i dette,
men en utvidelse av NPR til ogsa & omfatte epidemiologisk og klinisk forskning, ma
kunne gjeres med en annen registerform enn det departementets na foreslar.

YS mener et denne type register innen helsefaglig forskning lett kan fare til en
utvidelse av innsynsbehov /register i andre sammenhenger. Det vil veere en sveert
uheldig utvikling i forhold til personvernet som etter vart syn ikke bar svekkes.

Vi er helt klar pa at personene selv skal akseptere om de vil delta i forsknings
sammenheng eller ikke.

Med vennlig hilsen
Yrkesorganisa?nenes Sentralforbund - YS

orradgiver
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