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Norsk pasientregister blir personidentifiserbart. 
Dette kan gi et bedre grunnlag for landsdekkende sykdoms- og kvalitetsregistre

Vi mangler avgjørende kunnskap om forekomsten av hjerte- 
og karsykdom. Norge er det eneste land i Norden som hittil 

ikke har registrert diagnoser fra sykehusopphold i nasjonale registre 
med pasientidentifikasjon. Dette fremgår av en artikkel i dette num-
mer av Tidsskriftet om sykehusinnleggelser og død av hjerte- og 
karsykdom (1). Studien til Nina Øyen og medarbeidere er basert på 
Dødsårsaksregisteret og opplysninger fra sykehus i de tre fylkene 
Rogaland, Hordaland og Sogn og Fjordane i perioden 1992–2001, 
samlet inn i Hjerte-, kar- og slagregisteret i Helse Vest , det såkalte 
HKS-registeret (2). Dette registeret ble opprettet fordi det ikke fin-
nes landsdekkende data om forekomst av hjerte- og karsykdom. 
Analysene viser bl.a. at det var en svak økning i innleggelsesrate for 
sykdommer i sirkulasjonsorganene fra 1992 til 2001, samtidig som 
dødeligheten av de samme sykdommene falt. Blant dem som fikk 
akutt hjerteinfarkt, sank andelen som døde betydelig, og mest blant 
pasienter over 65 år. Hele 80 % av dem som døde i forbindelse med 
et akutt hjerteinfarkt, døde utenfor sykehus.

Dette er ny og nyttig kunnskap. Studien forteller hva helsetjenesten 
har lyktes med, og hvor det trengs ytterligere innsats. Den beskriver 
imidlertid forholdene slik de var for mer enn seks år siden, og den 
dekker bare tre av landets 19 fylker. Det kommer klart frem av artik-
kelen at det er ekstremt tidkrevende og arbeidskrevende å skaffe 
informasjon til HKS-registeret i Helse Vest, som baserer sin virk-
somhet på en konsesjon som forskningsprosjekt og ikke har tillatelse 
til å foreta fortløpende innsamling av data. Hvert enkelt sykehus 
i regionen må kontaktes for å inngå avtaler om datauthenting.

Forfatterne skal ha ros for å ha gjennomført studien, men som 
samfunn bør vi bekymre oss. Analyser av denne typen burde være 
rutinevirksomhet. Registre av denne type burde dekke hele landet 
og være oppdatert og tilgjengelig til enhver tid. Analyser av regi-
strerte data er nødvendig for at pasienter skal ha et bedre grunnlag 
for å velge sykehus, og for at helsearbeidere og ledere i helse-
tjenesten skal utvikle enda bedre helsetjenester. Opplysninger om 
dødelighet og sykelighet av sykdom, inkludert hjerte- og kar-
sykdom, må kunne brukes aktivt i den daglige, kliniske virksomhet, 
for styring av helsetjenesten og for forebygging og forskning. Dess-
uten har befolkningen og pasientene en klar rett til å kjenne kvali-
teten på helsetjenestene som tilbys.

I mange land arbeides det nå for at man skal kunne utnytte elektro-
niske journaldata til løpende helseovervåking og forskning. Finland 
vedtok i 2007 en ny lov som påbyr et enhetlig elektronisk helseda-
tasystem (3). Frankrike er i ferd med å innføre et nettbasert dødsår-
saksregister som kan brukes til beredskap og løpende helseovervå-
king. Innføringen av et slikt register er en reaksjon på kritikken etter 
hetebølgen i august 2003, som man regner med tok 15 000 mennes-
keliv (4).

I februar 2007 vedtok Stortinget å endre helseregisterloven for 
å etablere et personidentifiserbart, kryptert Norsk pasientregister 
(NPR) (5). Dette er et gjennombrudd i det årelange arbeidet for et 
sykdoms- og skaderegister i Norge. Det nye pasientregisteret er 
først og fremst en seier for pasientinteressene. Registeret vil bli et 
hjelpemiddel for å øke kvaliteten på helsetjenestene, og for bedre 
kunnskap om effekten av behandling og sykdommers utbredelse, 
årsaker og forløp. Det nye pasientregisterets formål er utvidet slik at 

det kan brukes til medisinsk og helsefaglig forskning og som 
grunnlag for andre sykdoms- og kvalitetsregistre. Regjeringen har 
nettopp vedtatt forskriften for Norsk pasientregister, men det er 
usikkert om dette vil gi et tilstrekkelig godt grunnlag for kvalitets-
registre i helsetjenesten (6). Danmark, Sverige og Finland har hatt 
personidentifiserbare pasientregistre i lang tid, og med pasientregis-
teret kommer Norge med i den eksklusive gruppen av land som har 
slike landsdekkende registre (7). Et norsk hjerte- og karregister vil 
kunne bygge på det nye pasientregisteret (8).

Også koblinger mellom Norsk pasientregister og andre helsere-
gistre kan gi viktig kunnskap. Kobling med reseptregisteret kan 
gjøre det mulig å oppdage bivirkninger av medikamenter. Kobling 
med Medisinsk fødselsregister kan gi kunnskap om forekomsten 
av medfødte misdannelser, og kobling med Dødsårsaksregisteret 
og demografiske data fra Statistisk sentralbyrå kan gi kunnskap 
om overlevelse etter hjerteinfarkt, om forskjeller mellom sykehus, 
om sosiale forskjeller, kjønnsforskjeller og regionale forskjeller 
i overlevelse etter behandling.

Med det nye registeret har vi fått en mulighet til å få bedre kunn-
skap om sykeligheten i befolkningen, ikke bare når det gjelder 
infeksjonssykdommer og kreftsykdom, men også alle andre syk-
dommer som behandles i spesialisthelsetjenesten. Det er en 
milepæl. Det vil etter hvert bli mer åpenbart at vi også trenger til-
svarende kunnskap om pasienter i primærhelsetjenesten, inkludert 
sykehjem. De fleste pasienter med hjerte- og karsykdom behandles 
i primærhelsetjenesten. Samtidig er tiden moden for en betydelig 
modernisering av alle de eksisterende helseregistrene. Det bør 
utvikles et system som gir både solid personvern og dagsaktuelle 
helsedata av god kvalitet, og som kan være tilgjengelig og nyttig for 
langt flere enn i dag. Vi trenger dagens helsetall, ikke bare histo-
riske tall.
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