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Helse- og kvalitetsregistre —

kilde til konflikt

Fortrolighet er en grunnleggende forutset-
ning for et godt pasient-lege-forhold. Der-
for er prinsippet om taushetsplikt tradisjonelt
nedfelt i legeetikken, og senere i lovene, som
for eksempel i var nye pasientrettighetslov.
Samtidig har vi ogsd et behov for 4 samle
opplysninger om flere personer bade for &
kunne vurdere det vi gjor og for & generere
ny kunnskap. For slike formal opprettes hel-
seregistre og kvalitetsregistre pa forskjellige
nivier.

Det kan lett oppsta konflikt mellom plik-
ten til taushet og plikten til, eller ensket om,
a samle personidentifiserbare opplysninger i
slike registre. Det er derfor nedvendig & ha
tydelige regler for ndr taushetsplikten over-
for den enkelte skal vike av hensyn til fel-
lesskapets interesser.

Det finnes en lang rekke lovbestemte unn-
tak fra legers taushetsplikt. I tillegg har vi tra-
disjonelt samlet opplysninger i nasjonale
registre, slik som Kreftregisteret, Fodselsre-
gisteret og Dodsarsaksregisteret, uten at re-
gistrene har hatt lovmessig forankring.

Etter mange ars forarbeid, som startet med
NOU 1993: 22 Pseudonyme helseregistre,
skal Stortinget nd vedta en lov om helsere-
gistre. Regjeringens forslag til lov var i prin-
sippet en fullmaktslov som ville gi Sosial- og
helsedepartementet rett til, gjennom for-
skrift, & opprette registre pa alle forvalt-
ningsnivder uten at det i loven gitt kriterier
for & opprette slike registre. Helsepersonell
ble pélagt en tilsvarende plikt til & utlevere
de etterspurte opplysninger til registrene,
uten hensyn til taushetsplikten og uten & inn-
hente pasientens samtykke.

Legeforeningen har arbeidet aktivt for a fa
strammet inn loven. Vi har bl.a. hevdet at pa-
sientens samtykke normalt mé innhentes hvis
taushetsbelagte opplysninger skal utleveres.
Bare nér Stortinget ved lov bestemmer noe
annet, ber dette prinsippet fravikes. En slik
behandling ville sikre at opprettelsen av nye
registre med personopplysninger skjer etter
grundige vurderinger.

Det sa lenge ut til at Arbeiderpartiet og
Fremskrittspartiet skulle sikre flertall for for-
slaget, som faktisk var lagt frem av den Bon-
devik-regjeringen. I tolvte time har imidler-
tid Arbeiderpartiet snudd. Loven er né for-
andret pd det vesentligste punkt om
samtykke. Bare i registre vedtatt av Stortin-
get, i loven er dette forelapig spesifisert til
seks registre (de ovennevnte samt Meldesy-
stemet for infeksjonssykdommer, Det sen-
trale tuberkuloseregister og System for vak-
sinasjonskontroll) kan personidentifiserende

kjennetegn behandles uten samtykke fra den
registrerte i den utstrekning det er noedvendig
for & nd formélet med registeret.

I alle andre registre som opprettes ma per-
sonidentifiserende kjennetegn pseudonymi-
seres eller krypteres for opplysninger over-
sendes, og mottaker mé ikke kunne dekryp-
tere opplysningene.

Legeforeningen mener at de formule-
ringer som na er valgt bade ivaretar person-
vernet og de behov vi har for & bruke helse-
opplysninger i kvalitetskontroll og forsk-
ning.

Parallelt med dette lovarbeidet har Statens
helsetilsyn arbeidet med retningslinjer for
kvalitetsregistre som for eksempel hoftere-
gistret, uremiregistret og mange andre. Det
er ingen uenighet om at disse registrene ma
forankres i fagmiljoene, i praksis i Legefor-
eningens spesialforeninger. Bare néar bru-
kerne har et eierforhold til de innsamlede data
kan vi sikre at datakvaliteten blir god nok, og
et register med darlige data kan fort bli mer-
til skade enn til gavn. Det er etter Legefor-
eningens syn ogsa brukerne som ma ha kon-
troll med hvordan dataene skal brukes, nem-
lig i hovedsak til kvalitetsforbedring og ikke
til kontroll av den enkelte lege eller enhet.
Det kan imidlertid vere litt problematisk at
f.eks. en spesialforening star som den juri-
diske eier av et slikt register. Det er derfor
om & gjere at vi finner en losning der en for-
mell eierstruktur ikke er til hinder for en re-
ell brukerkontroll.

Denne type interessekonflikt avspeiler seg
ogsd i «reseptregisterety. Legeforeningen
har et samarbeid bl.a. med Rogalandsforsk-
ning og Apotekerforeningen for & registrere
resepter. Tanken er at den enkelte lege skal
kunne fa tilbakemelding om hvordan egen
forskrivningspraksis er i forhold til andre le-
gers, for s& 4 bruke dette i en kvalitetsforbed-
ringsprosess. Opprinnelig var departementet
ogsa med i dette prosjektet, men de har nok
ogsa hatt et onske om & fa en viss kontroll,
muligens bade pé kvalitet og ekonomi.

Vi anerkjenner behovet for kontroll med
hva leger driver med for & kunne luke ut
de sdkalte ratne epler i kurven. Denne kon-
trollen ber imidlertid bygges pa annet enn
kvalitetsregistre. Disse mé brukes forst og
fremst til det navnet tilsier.
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