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———— Etablering av Norsk pasientregister som et personidentifiserbart register -
Heringssvar fra Sykehuset Ostfold HF

Sykehuset Dstfold er heringsinstans for heringsnotatet som omhandler gnsket om & opprette Norsk
Pasientregister (NPR) som et personidentifiserbart register, samt forslag til ny forskrift som regulerer en slik
virksomhet. Notatet har vaert pa hering i sykehuset. Dette notatet baserer seg pa de innspill som har kommet,
og har etter utarbeidelsen vart pé hering blant sykehusets ledere.

Horingsnotat uten motforestillinger

SO vil papeke formen 1 haringsnotatet. Saken har betydelige prinsipielle og etiske perspektiver for det norske
samfunn, langt utenfor helsevesenet. Det er derfor beklagelig at heringsdokumentet er nesten uten
motforestillinger. Riktignok siteres Datatilsynet i noen korte sitater, men en sak med sa stor betydning for
enkeltindividene i riket, burde ha hatt en bred drefting av motforestillinger, og andre argumenter som kan
tale bade for og i mot tiltaket. Dette heringsdokumentet har en skjevhet i retning av de positive effektene.
Dette burde fremkalle en ny behandling av saken, og et bedre heringsdokument der ogsa negative
perspektiver fremkommer.

Okonomisk kontroll synes & vaere myndighetens hovedhensikt med endringen

Sykehuset Ostfold HF(SO) ser de positive forhold som departementet knytter til tiltaket i heringsnotatet.
Dette skjuler imidlertid ikke at sykehuset gjennom haringsnotatet aner at behovet for skonomisk kontroll
synes & vaere en hoveddrivkraft i ensket om endringene i NPR sin funksjon og innholdet i databasene. SO
mener at helsevesenets skonomiske rammevilkar ber kunne reguleres pa annen mate enn ved et sentralt
personidentifiserbart register. Vi tror ikke at registeret vil bringe bedre samfunnsmessig kontroll med
virksomheten og ressursfordelingen i spesialisthelsetjenesten enn det man kan f& gjennom eksisterende
bevilgningsprosesser og dagens NPR.

Innforing av et personidentifiserbart register kan fore til at viktige opplysninger ikke lenger utveksles mellom
pasient og helsevesenet. Sarbare klienter vil ikke bruke helsevesenets tilbud i samme grad som i dag.

I haringsnotatet er dette ikke berart. S& mener at offentlighetens kunnskap om NPR som
personidentifiserbart register kan fore til en holdningsendring hos enkeltindivider i forhold til 4 oppsoke
helsevesenet, og til & gi viktige opplysninger om forhold som har helsemessig betydning. Knyttet til dagens
spesialisthelsetjeneste finnes ogsa rusinstitusjonene. Dette har vzrt et positivt tilfang til sykehusene, men en
sentral innsamling av personidentifiserbare data fra denne enheten kan medfere at sarbare klienter ikke
onsker & oppseke sykehusenes tilbud i frykt for offentlig innsamling av opplysninger knyttet til diagnose og
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personlige data/opplysninger. Det samme kan gjelde innenfor voksenpsykiatri og barne- og
ungdomspsykiatri. Det er vér erfaring at de fleste pasienter vedstér seg hjerteinfarkt og kreftsvulster, men fa
onsker at kunnskap om rusproblemer og psykisk dysfunksjon skal samles i offentlige, identifiserbare arkiver.
Vi tror at dette pa sikt kan fore til en uensket holdningsendring i forhold til hvilke opplysninger det enkelte
menneske som pasient tor & dele med helsevesenet.

Eierskap til sykehusenes pasientkunnskap/journalopplysninger sikrer at sykehusene far delta i
Sforskningsvirksomhet

Ved innforing av endringene i NPR sin kunnskap vil store forskningsprosjekter kunne gjennomfores
uavhengig av de enkelte foretak. Ogsé i dag gjennomferes slike undersekelser, men foretakene blir trukket
med fordi de er eiere til personopplysningene. Dette sikrer at sentrale forskningsinstitusjoner og
universitetene ma samarbeide med foretakene i prosjekter fordi opplysningene finnes hos de sistnevnte. SO
tror at en sentralisering av personidentifiserbare data kan fore til at viktig forskningssamarbeid, og
forskningsutvikling pé foretaksniva, ikke lenger er nedvendig for de sentrale akterene. Pa denne méten vil
foretakene i mindre grad fa delta i disse oppgavene. Dette kan pa sikt utarme den allerede begrensede
forskningsaktiviteten som har basis i foretakenes eierskap til egne pasientdata.

Elektronisk pasientjournal (EPJ) et viktigere tiltak for fremtidig forskning enn et personidentifiserbart NPR
S@ registrerer haringsnotatets fokus pa forskning, jfr. avsnittet over. Fra var side vil vi si at EPJ-innforing i
sykehusene, og et statlig bidrag til standardisering og utvikling av disse systemene, har storre betydning for &
na de forskningsmessige mélene en setter for et personidentifiserbart NPR enn de planlagte endringene i
NPR. Gjennom innfering av EPJ far en mulighet til 4 sammenholde detaljkunnskaper i stort omfang, lagret i
sykehusenes databaser pa en mate som ikke setter personvernet i fare. Dette burde ha vert droftet i
heringsnotatet. Vi stotter de innspill som har kommet fra KITH, og ser pa deres forslag som en bedre
losning, bade for sykehusene og for den enkelte pasient, enn det forslaget som na er lagt frem til hering.

Sammenfatning

S@ er bekymret over at forslaget til forskrift og endringene i personvernet ikke er tilstrekkelig dreftet for
endringen settes i kraft. S er bekymret over at Datatilsynets synspunkter ikke synes & ha tilstrekkelig
betydning for Departementets hdndtering av saken, og at man pa denne méten kan tenkes & svekke
personvernet, serlig for de svakeste gruppene sitt vedkommende. Vi har i dette svaret kun trukket frem noen
av mange motforestillinger som, etter var mening, burde vart vurdert i heringsnotatet.

Dersom det skal gjennomferes endringer i NPR, stetter S@ forslaget som har kommet fra KITH. Vi tror at et
pseudonymt register, der nekkel til personopplysninger ligger utenfor NPR, er en bedre og tryggere losning.
Nokkelen til et pseudonymt register ber kun vere tilgjengelig gjennom en bredt sammensatt kommisjon som
vurderer nytte i det enkelte tilfelle, opp mot de mulige skadevirkninger. En slik kommisjon mé ha
representanter bade fra sentrale myndigheter, forskningsinstitusjonene, sykehusene som fortsatt er eiere av
pasientopplysningene, Datatilsynet og bredt sammensatt brukerrepresentasjon.

SO mener at denne saken har sé store prinsipielle konsekvenser for enkeltindividene i det norske samfunn, at
saksbehandlingen her har veert for darlig, og skjev i forhold til ensket om & fa tiltaket gjennomfert. Vi tror at
viktige verdier i samfunnet kan ga tapt. Vi vil derfor foresla at saken trekkes, og at den gjennomgér en
vesentlig bredere og mer nyansert behandling for den eventuelt igjen fremmes. SO vil stette Datatilsynets
betenkeligheter i forhold til et personvernperspektiv. Dette er basert pa et enske om a bevare vére pasienters
integritet og trygghet for at fortrolig informasjon forblir en sak mellom sykehuset og den enkelte pasient. De
forskningsmessige gevinstene vil bli hentet inn via innfering av EPJ i sykehusene, men da pa en betryggende
mate i forhold til personvernet, og i samarbeid med sykehusene.
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