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Horing om etablering av norsk pasientregister som et
personidentifiserbart register

Statistisk sentralbyra(SSB) viser til Departementets brev av 20. september d.4. om ovennevnte sak. [
heringsnotatet gar Departementet inn for at formalene til pasientregisteret (NPR) utvides til & omfatte
klinisk og epidemiologisk forskning, danne grunnlag for sykdoms- og kvalitetsregisteret basert pa
samtykke fra den registrerte samt skade- og ulykkesstatistikk.

SSB er enig med Departementet i at formalet med NPR utvides utover dagens formal. Det er viktig at
registeret kan bli personentydig og ikke bare basert pa hendelser som i dag. Muligheten for & kunne bruke
registeret i forskningsprosjekter hvor data fra NPR kan sammenstilles med andre registre vil gi
analysemuligheter som kan gi samfunnsnyttig kunnskap. Alle disse hensynene taler for at NPR ber gjores
personentydig, og SSB stetter dette, slik vi ogsa gjorde i vart heringssvar i 2004.

Helseregisterloven anviser to alternativer for personentydige sentrale helseregistre. Sentrale helseregistre
med full personidentifikasjon uten samtykke fra den registrerte forutsetter at registeret er spesielt nevnt i
lov om helseregistre (§ 8). Alternativt kan identiteten til den registrerte erstattes med et personentydig
pseudonym hvor det ikke er mulig & gjenskaffe identiteten til den registrerte. S& lenge forskning pa
registeret baserer seg pa data fra NPR og fra andre registre, eventuelt at forskerens eget pasientmateriale
skal sammenstilles med helseregistre, er det tilstrekkelig med pseudonym som personidentifikasjon. I
klinisk og epidemiologisk forskning, hvor registeret brukes som grunnlag til & velge ut personer, for
eksempel personer behandlet for en bestemt sykdom, vil det vare nedvendig & kjenne personenes
identitet. Hvis NPR skal brukes i klinisk eller slik form for epidemiologisk forskning som er beskrevet
over, forutsetter dette at registeret er personidentifiserbart. Hvis registeret ogsa skal brukes som grunnlag
for sykdoms- og kvalitetsregistre med samtykke fra den registrerte, behoves ogsa muligheten for &
gjenskape personidentifikasjon for de registrerte.

SSBs aktuelle behov for & nytte registeret i analyser mv. vil begrense seg til bruk hvor det er tilstrekkelig
med personentydig informasjon, men ut fra en helhetsvurdering vil SSB stette departementets forslag om
4 opprette NPR som et personidentifiserbart register uten samtykke fra den enkelte registrerte med
hjemmel i helseregisterloven §8 tredje ledd.

Omfanget av NPR er i dag sterkt knyttet opp mot Innsatsstyrt finansiering av sykehusene (ISF). Blant
annet er bare opphold bestilt og finansiert av de regionale helseforetakene i private (kommersielle)
sykehus tatt med. Et personidentifiserbart NPR ber omfatte all pasientbehandling ved norske sykehus og
ikke vaere styrt av finansieringshensyn.

I heringsnotatet er det forutsatt at sosiale kjennetegn fjernes fra registeret. Dette kan gi uenskede effekter
for rusomrédet, som né planlegges tatt med i NPR. SSB vil foreslé at behandlingsrelaterte sosiale
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variable, som det ikke er mulig & framskaffe mot kobling mot andre registre, fortsatt gis anledning til & bli
registrert i NPR etter gitte forskrifter.

SSB er gjennom statistikkloven § 3-1 gitt oppgaven som "det sentrale organ for utarbeiding og spredning
av offisiell statistikk". SSB er bekymret over utviklingen hvor stadig nye helseregistre opprettes, og hvor
ett av formélene med registrene er & utarbeide statistikk, men hvor SSB likevel ikke er tiltenkt en aktiv
rolle eller pd annen méte er involvert i arbeidet med denne statistikken. SSB mener det er nodvendig at
var rolle som sentralt statistikkorgan avklares i forhold til helseforvaltningen, og kommer til 4 ta et
initiativ for & drefte dette neermere.

Med vennlig hilsen

¢ @gstem Olsen



