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Høringssvar om etablering av Norsk pasientregister (NPR) som et
personidentifiserbart register

Senter for sjeldne diagnoser har mottatt høring om Etablering av Norsk pasientregister som et
personidentifiserbart register. Vi er glade for at vi får anledning til å komme med våre synspunkter.

Senter for sjeldne diagnoser er et nasjonalt kompetansesenter med ansvar for 45 diagnoser . Noen av
diagnosene er svært sjeldne med mindre enn 10 på landsbasis ,  mens de største kan være noen hundre.
Vi har ikke  vært med i tidligere høringsrunde.
En del av pasientorganisasjonene for disse diagnosene er små og frittstående,  og har ikke deltatt i
tidligere høringer,  verken som enkeltstående organisasjoner eller gjennom paraplyorganisasjoner.

Når det gjelder utvidelsen av formålet for registeret til å gjelde forskning og som datagrunnlag for
evt. andre registre, ser vi mye positivt i dette. For Senterets grupper vil det bidra til å synliggjøre
gruppenes geografiske forekomst og størrelse, noe som i all hovedsak er positivt. At mulighetene for
forskning i tilknytning til de sjeldne diagnosene bedres er viktig, da det vil kunne gi økt kunnskap om
gruppene og også bidra til nye behandlingsmuligheter. Noen av våre grupper har i dag ingen
behandling, mens andre har behandling som er dyr. Forskning som kan bedre tilbudet vil være svært
positivt, ikke bare for den enkelte med diagnosen, men også samfunnsøkonomisk.

Selv om mulighetene for misbruk av et register er liten, vil den være til stede. Vi er skeptiske til et
direkte identifiserbart register, spesielt når vi tar hensyn til de som har arvelige diagnoser. Her vil
opplysningene ikke bare gjelde det enkelte individ, men også hele familier og flere generasjoner.
Vi har også erfaring med at enkelte grupper ikke ønsker diagnose fordi diagnosen kan være
belastende og stigmatiserende. Man må sikre mot kobling mellom NPR og andre registre eller
systemer innen forsikring, arbeidsliv, trygd, familiemedlemmer uten diagnose. Vi er redde for at NPR
uten samtykke kan føre til en underrapportering av symptomer eller endog et underforbruk av
helsetjenester hos enkeltpersoner eller hele diagnosegrupper. Uten kryptering eller pseudonymisering
ser vi at slik sikring mot misbruk kan bli vanskeligere.

Universitetsklinikken Rikshospitalet - Radiumhospitalet HF eies av Helse Sør RHF



Rikshospitalet - Radiumhospitalet HF Side 2/2

Vi ser likevel mange fordeler av et personidentifiserbart register uten samtykke, men vi mener at et
slikt register bør etableres som et pseudonymisering/kryptert register for å ivareta personvernet og
vanskeliggjøre mulighetene for at sensitive data kan komme på avveie.

Med vennlig hilsen

Bengt Frode Kase
avdelingsleder

Turid Bettum
nestleder

c:\documents and settings\tbettum\local settings\temporary internet files\olkl a\høring 2005.doc


