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Høring  -  Etablering av Norsk pasientregister som et
personidentifiserbart register

Det vises til Deres høringsskriv av 20.09.05. Vi beklager at denne uttalelse kommer etter
høringsfristen.

Både pasienter som rammes av sykdom og befolkningen generelt vil være tjent med at
det opprettes et nasjonalt personidentifiserbart helseregister (NPR). Det vil kunne gi et
godt grunnlag for forskning innen klinisk medisin, epidemiologi og
helsetjenesteforskning, og det vil kunne gi et godt grunnlag for helseinstitusjonenes egen
kvalitetssikring. Vi mangler i dag et nasjonalt helseregister for mange av de store
folkesykdommene. Et nasjonalt personidentifiserbart helseregister vil kunne gi en
betydelig kvalitetsforbedring og ressursbesparing i forskningen, som vil kunne komme
både nåværende og fremtidige pasienter til gode.

Ut fra en samlet vurdering av ulike hensyn mener vi at registeret bør være
personidentifiserbart, med tanke på kopling mot andre registere, som
Dødsårsaksregisteret, Kreftregisteret, databasene fra de store befolkningsundersøkelsene
og lignende. Det er i dag bare Reseptregisteret som er etablert som et pseudonymt
helseregister. Det kan også være mulig å etablere NPR som et pseudonymt register, men
mulighetene for kopling mot andre registere blir da mye mer komplisert og kostbart, og
det vil være vanskelig å gå tilbake for å kvalitetssikre og validere data. Kvaliteten på
registeret vil derfor bli dårligere.

Datasikkerheten til den enkelte pasient må kunne ivaretas gjennom tiltak som kryptering
av personidentifikasjon, særskilt tilgang, loggføring, sporing osv.
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Helsetilsynet i Nordland slutter seg til forslaget om å etablere Norsk pasientregister som
et personidentifiserbart register uten særskilt samtykke.
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