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Inngtilling fra helse- og omsorgskomiteen om
Endringer i helseregisterloven m.m. (kommunalt
pasient- og brukerregister m.m.)

Til Stortinget

1. Sammendrag
1.1 Nytt kommunalt pasient- og brukerregister

Helse- og omsorgsdepartementet foreslar i pro-
posisionen & etablere et nytt kommunalt pasient- og
brukerregister (KPR). Bakgrunnen for departemen-
tets fordag er at helsemyndighetene trenger bedre
kunnskapsgrunnlag for aivareta oppgaver knyttet til
kommunale helse- og omsorgstjenester.

Det nye registeret skal gi grunnlag for planleg-
ging, styring, finansiering og evaluering av kommu-
nale helse- og omsorgstjenester for sentrale og kom-
munale myndigheter. Opplysningene vil ogsa veae
en viktig datakilde for kvalitetsforbedringsarbeid,
produksjon av statistikk, forebyggende arbeid, bered-
skap, analyser og forskning.

Forslaget er en oppfelging av Meld. St. 26
(2014—2015) Fremtidens primaerhel setjeneste — naa-
het og helhet og Meld. St. 19 (2014-2015) Folkehel -
semeldingen —Mestring og muligheter. Stortinget har
i Innst. 40 S (2015-2016) og Innst. 380 S (2014—
2016) gitt tilslutning til at det er nadvendig a etablere
register for de kommunale helse- og omsorgstjenes-
ter.

Hovedgrepet i forslaget er agi hjemmel for gjen-
bruk og tilrettel eggel se og sammenstilling av eksiste-
rende datafratjenestenei et samlet register. Det er et
mal at registeret ikke skal medfare gkt rapporterings-
byrde. Departementet foresldr derfor at KPR etable-
res med utgangspunkt i de eksisterende registre

KUHR (Kontroll og Utbetaling av HelseRefusjon)
og IPLOS (Individbasert PLeie- og OmsorgsStati-
stikk).

Departementet foreslar at helseregisterloven § 11
endres dlik at registeret kan etableres i forskrift med
hjemmel i loven. Pasientenes og brukernes person-
vern skal ivaretas, samtidig som dette ikke er til hin-
der for at dataenei KPR kan brukesi tréd med formé&
let.

Forslaget om & etablere et kommunalt pasient- og
brukerregister har vaat pabred hering. Det store fler-
tallet av heringsinstansene var enige i at det var
behov for et bedre kunnskapsgrunnlag for helse- og
omsorgstjenestene og stettet forslaget om a etablere
et nytt register. Det var imidlertid uenighet om den
nagmere utformingen av registeret. Departementets
fordag i proposigonen er i al hovedsak i samsvar
med forslaget som var pa hering.

1.2 Behov for et bedre kunnskapsgrunnlag

Departementet mener at det er behov for et bedre
kunnskapsgrunnlag for kommunale helse- og
omsorgstjenester. Det er saalig behov for kunnskap
om helhetlige pasientforlgp og sammenhengen i tje-
nestene som en pasient eller bruker tilbys. De ansvar-
lige méa vite hvordan tjenestetilbudet fungerer etter
hensikten, og om pasienter og brukere opplever tje-
nestene som gode. Videre trengs informason om
forekomst og arsaker til sykdom, funksjonssvikt og
sosiale problemer, dlik at vi kan forebygge og bygge
ut tjenester med riktig kapasitet. Det ma foreligge
kunnskap om hva som er effektiv forebygging,
behandling, rehabilitering og gode méater & organisere
og finansiere behandlingen og tjenestene pad Det
trengs altsa kunnskap for a planlegge, dimensjonere,
evaluere og korrigere tjenestene.



Opplysningene i dagens registre er fragmenterte
og lite ssmmenliknbare. Manglende kunnskap er
salig fremtredende innenfor omradet samhandling
og samarbeid mellom kommunens helse- og
omsorgstjeneste og spesialisthel setjenesten. Eksiste-
rende data er derfor i liten grad egnet til overordnet
planlegging og styring av tjenestene.

1.3 Registeretsformal

Departementet foreslar at hovedformdlet for det
nye registeret skal vage & gi grunnlag for planleg-
ging, styring, finansiering og evaluering av kommu-
nale helse- og omsorgstjenester for sentrale og kom-
munale myndigheter. Det er disse formalene som vil
vaze bestemmende for hvilke opplysninger som kan
registreresi registeret. Opplysningenei registeret kan
ogsa benyttes til kvalitetsforbedringsarbeid, produk-
gon av statistikk, forebyggende arbeid, beredskap,
analyser og forskning.

1.4 Lovbestemt register

Etableringen av KPR og behandlingen av opplys-
ninger i registeret ma reguleres naarmere i forskrift.
Departementet foreslar at forskriften hjemlesi helse-
registerloven 8§ 11 om lovbestemte registre. Departe-
mentet foresldr derfor at KPR leggestil i listen over
registre i denne bestemmelsen. Denne lovendringen
vil innebagre at Kongen i statsrad vil kunne gi en eller
flere forskrifter om behandling av opplysninger i
KPR, og at opplysninger med personidentifiserende
kjennetegn skal kunne behandles uten samtykke fra
de registrerte.

Departementet mener at registeret bar inneholde
direkte personidentifiserende kjennetegn. Dette er
nadvendig for at registeret skal kunneivaretadefore-
sétte formaene. Direkte personidentifiserende kjen-
netegn er ngdvendige for at KPR skal kunne vazre et
godt verktey i planlegging, styring, finansiering og
evaluering av de kommunale helse- og omsorgstje-
nestene. Direkte personidentifiserende kjennetegn er
ogsa en forutsetning for d kunne sikre god kvalitet pa
data i registeret og for & kunne sammenstille KPR-
data med andre datakilder for analyser av for eksem-
pel pasientforlap.

Departementet mener at formalet med registeret
ikke kan oppnas dersom all registrering og bruk av
opplysningene gjgres avhengig av samtykke eller av
at den enkelte skal kunne reservere seg.

Departementet vil imidlertid utrede og foresla
reservasjonsrett mot registrering av enkelte opplys-
ningstyper og/eller bruk til enkelte forma i arbeidet
med forskrift.

Det foredds at data fra KUHR og IPLOS skal
inkluderes i KPR. KUHR hjemlesi folketrygdlioven
som i dag. N&r dataene brukes il kontroll og utbeta-
ling vil det vaare folketrygdlovens regler som gjelder.

Innst. 373 L —2015-2016

N&r KUHR-dataene skal brukes til andre formal, vil
bruken derimot reguleres av helseregisterloven og
K PR-forskriftens bestemmelser om formal, innhold
mv. At IPLOS inkluderesi KPR innebager at dataset-
tet som skal innrapporteres til IPLOS, endres fra a
vage pseudonymt til avaae kryptert. Alle opplysnin-
ger registrert i IPLOS fer eventuell lovendring skal
fremdeles vaae pseudonyme og endres ikke med
dette fordaget.

Forslagene begrunnes naa'mere i proposisjonens
kapittel 8, blant annet gis det en naamere begrun-
nelse for hvorfor KPR ikke kan etableres med hjem-
mel i et av de andre hjemmelsgrunnlagene i helsere-
gisterloven (samtykke, reservasionsrett eller uten
direkte personidentifiserende kjennetegn).

15 Registeretsinnhold

| trad med helseregisterlovens krav vil formalet
for KPR vaae bestemmende for hvilke opplysninger
registeret kan inneholde. Med innhold menes her
hvilke tjenester som skal danne grunnlag for registre-
ringene og hvilke variabler eller data som skal kunne
registreres om tjenestene og om den enkelte pasient
eler bruker. Hvilke typer opplysninger som skal
kunne registreres i registeret skal forskriftsfestes.
Disse skal vage innenfor formaet med KPR og de
rammene som ligger i helseregisterloven. Fordaget
tilsvarer hgringsnotatet, men i lys av haringsuttalel-
sene har departementet angitt registerets innhold noe
mer konkret.

Departementet foreslar at KPR skal omfatte opp-
lysninger om pasienter og brukere av.kommunale
helse- og omsorgstjenester. Innholdet skal knyttestil
kommunenes og fylkeskommunenes lovbestemte
oppgaver. Ved etablering av KPR skal det tas
utgangspunkt i gjenbruk av data som allerede reg-
istreres og rapporteres eller meldesi ulike systemer —
farst og fremst data fra KUHR og IPLOS. | tillegg
skal KPR inneholde andre opplysninger, blant annet
fra helsestasjons- og skol ehel setjenesten.

Registeret skal utvikles trinnvis. Departementet
viser til at helse- og omsorgstjenestens oppgaver skal
vaze bestemmende for innholdet. Dette vil endre seg
over tid.

1.6 Personvern, informasjonssikker het og
IKT-arkitektur

Departementet mener at pasientenes og bruker-
nes personvern kan ivaretas pa en god méate innenfor
de rammene som foreslas om formal, innhold og
muligheten til & behandle direkte personidentifise-
rende kjennetegn uten samtykke eller reservagons-
rett. Den enkeltes personvern vil bli ivaretatt, samti-
dig som kraveneikkevil vaaetil hinder for at dataene
i KPR kan brukesi tréd med formalet.
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Bade regelverk og tekniske og organisatoriske
lgsninger i KPR vil ivareta grunnleggende person-
vernhensyn og hindre uautorisert bruk av opplysnin-
gene. Dette vil til sammen ivareta personvernet paen
sik mate at nytten overstiger de personvernmessige
ulempene. | helseregisterloven er det mange bestem-
melser som stiller krav til behandling av hel seopplys-
ninger og enkeltmennesketsrett til personvern. Etab-
leringen av registeret og behandlingen av opplysnin-
gene skal oppfylle lovenes krav om blant annet sik-
ring av opplysningene, tilgangsstyring, logging og de
registrertes rett til innsyn. Personidentifiserende
kjennetegn (som fadsel snummer) skal lagres kryptert
og separert fra helseopplysningene. Oppbyggingen
av registeret skal skje etter prinsippet om innebygget
personvern. Det innebagrer at ivaretakel se av person-
vernet vil bli bygget inn i systemets struktur og veae
et viktig hensyn ved valg av tekniske |gsninger.

1.7 Endringer i helsepersonelloven

Departementet foresldr & endre hel sepersonello-
ven 8842 og 43 dlik at det ikke lenger skal veae et
krav a Fylkesmannen skal innhente uttalelse fra
Datatilsynet for saker om retting eller detting av
pasientjournal opplysninger kan ferdigbehandles.

2. Komiteens merknader

Komiteen, medlemmene fra Arbei-
derpartiet, Ruth Grung, Ingvild Kjer-
kol, Tove Karoline Knutsen, Torgeir
Micaelsen og Freddy de Ruiter, fra
Hayre, Kristin @rmen Johnsen, Elisa-
beth Rgbekk Ngrve, Sveinung Stensland
og Tone Wilhelmsen Trgen, fra Frem-
skrittspartiet, Bard Hoksrud, lederen
Kari Kjgnaas Kjos og Morten Wold, fra
Kristelig Folkeparti, Olaug V. Bolle-
stad, fra Senterpartiet, Kjersti Toppe,
og fra Venstre, Ketil Kjenseth, mener at
etablering av et kommunalt pasient- og brukerregis-
ter (KPR) vil vage et viktig verktgy for & fa mer
kunnskap om helhetlige pasientforlgp, god priorite-
ring av hel seressursene og bedre kunnskapsgrunnlag
for kvalitetsforbedringsarbeidet. Hovedformalet for
det nye registeret er a gi datagrunnlag for planleg-
ging, styring, finansiering og evaluering av kommu-
nale helse- og omsorgstjenester for kommunale og
sentrale myndigheter. Komiteen forventer at rele-
vante dataogsablir tilgjengelig for lokalt lagings- og
utviklingsarbeid. De ansvarlige ma vite om tjeneste-
tilbudene fungerer, gir de resultatene som gnskes og
om pasientene og brukerne opplever tjenestene som
helhetlige og gode. Videre trengs informasjon om
forekomst og arsak til sykdom, funksjonssvikt og
sosiale problemer, kunnskap om hva som er effektiv

forebygging, behandling, rehabilitering og gode
mater & organisere og finansiere tjenestene pa.
Komiteen understreker at det er et sterkt poli-
tisk gnske om A etablere et register som gir likeverdig
kunnskap om primaerhel setjenesten, pa lik linje med
det vi i dag har om spesialisthel setjenesten. Registe-
ret ma ogsa gi kunnskap om forholdet mellom de to
nivaene og forflytningen av pasienter mellom disse.
Det vises til at eksisterende datakilder er fragmen-
terte, lite sammenliknbare og dermed lite egnet til
planlegging og styring av helsetjenester. Komi -
teen viser til at hovedgrepet i fordaget er agi hjem-
mel for gjenbruk, tilretteleggelse og sammenstilling
av eksisterende datafratjenestenei et samlet register.
Det foredas at det nye registeret, KPR, skal ta
utgangspunkt i register som KUHR (Kontroll og
Utbetaling av HelseRefusgjon) og IPLOS (Individba-
sert Pleie- og OmsorgsStatistikk), samt hente datafra
informasjonssystemer som KOSTRA (Kommune-
Stat-Rapportering) og andre offentlige kilder.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
viser til at etablering av en sa stor struktur som det
legges opp til i KPR kun kan forsvares dersom det gir
en betydelig nytte og merverdi. Dette medlem
merker seg at Legeforeningen i sin haringsuttalelse
papekte at de kommunale helse- og omsorgstjenes-
tene reiser saglige utfordringer nar det kommer til
registrering fordi pasientene ofte har sammensatte
medisinske og sosiale utfordringer. Legeforeningen
skriver:

~«Dette gjer at malingen av resultat — eller utkom-
meindikatorer er mer krevende og sannsynligvis
langt mindre nyttig enn der hvor enkeltsykdommer
behandles med godt definerte intervensioner i linese
re forlgp. Slik det noe oftere vil veae i spesialisthel-
Setjenesten.»

Dette medlem merker seg at L egeforeningen
oppgir at et alternativ til nasjonale registre er a hente
ut data fra et utvalg representative enheter ved hjelp
av forskningsnettverk, og at dette kan gi mer presise
resultater til lavere kostnad enn store nasjonal e struk-
turer.

Dette medlem mener det ogsa er viktig &
erkjenne at maling av kvalitet gjennom datainnsam-
linger i registre er krevende. Det vil altid vaare omra-
der av stor betydning for pasienter, parerende og hel-
setjeneste som ikke lar seg male. Det eksisterer ogsa
en fare for at dataenes kvalitet svekkes ved at det
oppstar drivere eller insentiver til feilrapportering nar
rapporteringen kobles opp mot @konomi eller
maloppnaelse. Dette er godt kjent i fra spesialisthel-
setjenesten.

Dette medlem mener registrering og rappor-
tering krever for mye ressurser i helsetjenesteni dag,



og Vil ogsa advare mot & palegge ytterligere rappor-
teringsbyrde. Dette medlem merker seg at Fag-
forbundet, Norges Handikapforbund, Pensjonistfor-
bundet og Radet for likestilling for funksjonshem-
mede i Telemark fylkeskommune mener at det fore-
détte registeret ikke vil gi sa store gevinster at det lar
seg forsvare. Og at de er bekymret for at det vil legge
ytterligere press pa ansatte nar det gjelder registre-
rings- og rapporteringsarbeid.

Komiteen mener at en viktig forutsetning for
at KPR skal bli et verktay for & bedre samhandlingen
mellom ulike forvaltningsnivaer, er at KPR bygger
pasamme lest som Norsk pasientregister (NPR) som
er for spesialisthelsetjenesten. | tillegg til at regist-
rene ma samhandle pd en effektiv méte, mener
komiteen at dataene ma bygge opp under gode
pasientforlap, ik at vi far mer kunnskap om praksis
i overgang mellom ulike enheter og systemer, og der-
med grunnlag for bedre oppgavefordeling, kontinui-
tet og kvalitet i tjenestene. KPR maogsatahensyn til
at planleggingsperspektivet er mer langsiktig i kom-
munehel setjenesten, og at pasientforlgpene ofte er
langvarige og involverer flere aktarer. Komiteen
er derfor opptatt av at KPR skal legge starre vekt pa
funksjon og forlgp, enn pa enkeltdiagnoser, enkelttje-
nester og enkeltbehandlinger. Brukermedvirkning og
brukerpreferanser ma ogsa vektlegges i stor grad.
Komiteen viser ogsa til at fastleger, legevaktsle-
ger, sykehjemsleger og andre driver diagnostikk og
behandling i svaat stort omfang, og at det er viktig &
vite mer om omfanget og kvaliteten i disse aktivite-
tene.

Komiteen ser det som formastjenlig at KPR
omfatter hele primarhelsefeltet. Komiteen regi-
strerer at vi i dag mangler kunnskap om tannhel setje-
nesten for voksne, helsestasions- og skolehelsetje-
nesten og om helse- og omsorgstjenester til innsattei
fengsel.

Komiteen er opptatt av a begrense rapporte-
ringsbyrden. Pa denne bakgrunn ma det gjennomfg-
res en kritisk gjennomgang av hva som er relevante
styringsdata, samtidig som realisme og kvalitet i
registrene vurderes. Det ma arbeides for at mest
mulig data kan hentes gjennom automatisk data-
fangst fra fag- og pasientjournaler, samt fremtidig
nasional kjerngjournal. Komiteen forventer at all
rapportering skjer elektronisk.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
viser til at det i flere ssmmenhenger er dokumentert
at rapporteringsbyrden i helsetjenestene har gkt og
mange heringsinstanser ppeker at dette er en uhel-
dig utvikling. Dette medlem mener det er avgjo-
rende at rapporteringsbyrden ikke gker som falge av
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innfaring av KPR og fremmer pa denne bakgrunn
falgende fordag:

«Stortinget ber regjeringen sarge for at rapporte-
ringsbyrden ikke gker som en fglge av innfering av
kommunalt pasient- og brukerregister.»

Komiteen fremhever at KPR vil utvikle seg
over tid og at behovet for datavil endre seg som falge
av utviklingen i helsetjenestene. Komiteen viser
ogsatil at forskrift, og fremtidig endring av forskrift,
kommer til bli sendt pa hering.

Fordaget om etablering av et kommunalt
pasient- og brukerregister (KPR) har vaat pa haring.
Det var noe uenighet om nytten av et sd omfattende
register, og flere instanser var av personvernhensyn
kritisketil Asamleinn sa omfattende dataom innbyg-
gerne. Det var ogsa ulike syn paom K PR skal baseres
pasamtykke, eller 3pne for generell reservasonsrett.
Hovedregel for etablering av helseregistre er sam-
tykke, men datai KUHR og IPLOS behandles uten
samtykke. Flertallet av hgringsinstansene mener at
KPR ikke kan baseres pa samtykke, dadet vil forhin-
dre registerets fullstendighet, kvalitet og validitet.

Komiteens flertall, aleunntatt medlemmet
fra Senterpartiet, mener nytteverdien av KPR Vil
vage stor, og at hensynet til personvern og uautorisert
bruk av opplysninger vil ivaretas av regelverk og tek-
niske 0g organisatoriske | gsninger.

K omiteen viser ogsatil at departementet gjen-
nom forskriftsarbeidet vil utrede muligheten for
reservagionsrett for enkelte opplysninger og bruk av
opplysninger til enkelte formal.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
merker seg at regjeringen i proposisionen oppgir at
etableringen av KPR og behandlingen av opplysnin-
ger i registeret ma reguleres naamere i forskrift.
Regjeringen skriver at formalet med registeret ikke
kan oppnas dersom all registrering og bruk av opp-
lysninger gjeres avhengig av samtykke, eller av at
den enkelte skal kunne reservere seg. Departementet
oppgir & ville utrede og foresla reservasjonsrett mot
registrering av enkelte opplysningstyper og/eller
bruk til enkelte formal i arbeidet med forskrift. | for-
slaget heter det at Kongen i statsrad vil kunne gi en
eller flere forskrifter om behandling av opplysninger
i KPR, og at opplysninger med direkte personidenti-
fiserende kjennetegn skal kunne behandles uten sam-
tykke fra de registrerte.

Stortinget skal altsatastilling til de overordnede
rammene, og de viktige prinsipielle avklaringene i
forhold til personvern skal kommei forskrift. Dette
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medlem merker seg at regjeringen oppgir at en
vesentlig forutsetning etter helseregisterloven for
opprettelse av et helseregister, er at man vurderer at
registerets nytteverdi overstiger de personvernmes-
sige ulempene. Dette medlem viser til at Datatil-
synet i sin haringsuttal el se uttalte at:

«et vedtak i Stortinget basert pa heringsnotatet
vil innebaare en fullmakt til 4 etablere et register som
lovgiver ikke kjenner rekkevidden av nér det gjelder
personvernkonsekvenser.»

Dette medlem merker seg at regjeringen har
opprettholdt denne delen av forslaget og begrunner
det med at om Stortinget mata stilling til forskriften
savil det ikke vagre i «samsvar med helseregisterlo-
vens system».

Komiteens medlemmer fra Kristelig
Folkeparti, Senterpartiet og Venstre
merker seg at Fagforbundet, L egeforeningen, Senter
for medisinsk etikk ved UIO, Rusmisbrukernes inte-
resseorganisasion, Pensjonistforbundet og Norges
Handikapforbund i hgringen var imot et KPR uten et
generelt krav om samtykke eller en generell reserva-
gonsrett. Legeforeningen viser til at det ikke er sann-
synliggjort at en reservasjonsmulighet gir risiko for
svak registerkvalitet og at erfaringer tilsier at fareser-
verer seg overfor helseregistre med legitime formal.
Disse medlemmer viser ogsatil at Legeforenin-
gens syn harmonerer med at det er hgy grad av tillit i
befolkningen til norsk helsetjeneste, blant annet syn-
liggjort i befolkningens viljetil adeltai kliniske stu-
dier. Disse medlemmer er opptatt av at lovgiver
sikrer at denne tilliten kan opprettholdes. Dersom
myndighetene registrerer flere helseopplysninger
enn ngdvendig og/eller utvider muligheten for regi-
strering uten samtykke eller reservasjonsrett uten
tungtveiende og legitime grunner til det, kan dette
svekke tilliten befolkningen har til helsetjenesten.

Disse medlemmer merker seg at svaat
mange av hgringsinstansene tok til orde for en reser-
vasjonsrett, men med ulik innretning. Funksjonshem-
medes Fellesorganisasjon (FFO) og Landsforeningen
for hjerte- og lungesyke mener at dersom noen
ansker at egne helseopplysninger ikke skal registre-
resi noeregister, saber dette veae mulig. KSviser til
hensynet til befolkningens oppslutning om registre,
og anbefaler en begrenset reservasjonsrett mot regi-
strering. Det gj@r ogsa Datatilsynet som viser til at en
rett til reservason har stor betydning for ulempene
for den enkeltes personvern. Kommunal- og moder-
niseringsdepartementet mente at frivillighet ber til-
legges stor vekt ved opprettelse av helseregistre, ogsa
nar kvalitets- og forskningsinteresser gjer seg gjel-
dende.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
mener det er et viktig prinsipp at enkeltindividet skal
kunne velge & reservere seg imot registrering av hel-
seopplysninger med personidentifiserbare kjenne-
tegn og mener loven bar dpne for dette. Dette
med| em mener at en begrenset reservasjonsrett slik
det legges opp til i lovfordaget, fort kan bli mindre
tilgjengelig enn en generdll reservagonsrett. D ette
med|em mener ogsa at det i proposisjonen ikke er
godtgjort at en slik begrensning er nedvendig for &
oppna formalet med registeret. Dette medlem
viser i den forbindelse ogsatil at det er generelt hay
tillit i den norske befolkningen til helsetjenesten og
til offentlige registre. Dette medlem er enig med
heringsinstansene som papeker at det er lite sannsyn-
lig at shmange vil reservere seg at dette vil fa betyd-
ningen for kvaliteten i registeret.

Dette medlem fremmer pa denne bakgrunn
falgende fordag:

«Stortinget ber regjeringen fremme forslag om
innfering av en generell reservagonsrett i helseregis-
terloven.»

Komiteens flertall, medlemmene fra
Arbeiderpartiet, Hgyre og Fremskritts-
partiet, viser til a flertallet av haringsinstansene
mente at KPR ikke kan baseres pa samtykke, og flere
vistetil at det er salig viktig at KPR har representa
tivedata. Flertall et viser blant annet til hgringsut-
talelsen fra Folkehelseinstituttet hvor det fremheves
at:

«Frafallet ved krav til om samtykke vil bli bety-
delig og ikke tilfeldig statistisk fordelt i befolknin-
?en de som ikke samtykker vil ofte ha spesielle pre-

eranser eller kjennetegn, det vil s at frafallet blir
skjevt, og datagrunnlaget blir derved verken kom-
plett eller valid. Krav om samtykke eller reserva
s;onsrett medfarer (...) at datagrunnlaget blir mindre
komplett og valid, og dette gir en betydelig utfor-
dring for analyser og tolkning av resultater fra KPR.

.) KPR basert pa samtykke eller reservasjonsrett
vil derfor ikke egne seg til det foreslatte formaet.»

Flertallet statter dette, og mener at KPR ikke
kan fungere som grunnlag for styring, finansiering og
evaluering pa en god méate dersom det baseres pa
samtykke fra de registrerte. Flertallet viser til at
KPR skal vage et ngkkelregister for den kommunale
helse- og omsorgstjenesten, pa samme méate som
NPR er for spesiaisthelsetjenesten. NPR er ikke
samtykkebasert eller har reservagonsrett. Flertal -
| et papeker viktigheten av at NPR og KPR er bygget
over samme lest. Sammen med NPR vil KPR gi vik-
tig informasjon om pasientforlgpet til pasienter med
behov for helse- og omsorgstjenester far og etter
utskrivning fra sykehuset. Flertall et mener at en



generell reservagonsrett pa samme méte vil innebae
re at registeret kan fafor dérlig datakvalitet, og viser
til at for noen problemstillinger vil selv et lite frafall
som felge av reservagonsretten, faretil alvorligefell
i datagrunnlaget. Flertall et viser til a en reserva-
gonsrett for enkelte opplysninger og bruk av opplys-
ningene til enkelte formdl, skal utredes neamere i
forskriftsarbeidet.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
merker seg at regjeringen i lovproposisionen tilslut-
ter seg Kreftforeningens syn pa at fordelen med a
regulere KPR naamere i forskrift, er at det sikrer
raske beslutningsprosesser. Regjeringen legger til at
det er behov for akunne utvikle registeret over tid, at
det kan gjelde hvilke opplysninger som skal registre-
res, hva opplysningene skal kunne brukes til, tek-
niske og organisatoriske lgsninger som skal sikre
personvernet, osv. Regjeringen oppgir at det er viktig
at lovgrunnlaget for innholdet i KPR ikke skal vaae
bundet til hvilke data som i dag er tilgjengelige eller
til eksisterende rapporteringsi@sninger og rutiner.
Dette medlem merker seg at registeretsformal og
opplysningstyper skal konkretiseres neamere i for-
skrift, men at det i departementets drafting av hvadet
kan bli aktuelt & registrere, fremgar at registeret blir
omfattende. Dette medlem mener regjeringens
opplisting er omfattende, og at lovfordaget dermed
gir vide fullmakter til forskriftsarbeidet, selv om det
presiseres at forskriftene skal sendes pa hering.

Dette medlem mener at prinsipielt viktige
avgjarelser i utviklingen av KPR ma fremlegges
Stortinget og fremmer pa denne bakgrunn falgende
fordag:

«Stortinget ber regjeringen om at vesentlige for-
hold i utviklingen av kommunalt pasient- og bruker-
register fremlegges Stortinget.»

Komiteen viser til at KPR mahjemlesi helse-
registerloven 8 11 fordi det skal inneholde helseopp-
lysninger tilknyttet direkte personidentifiserende
kjennetegn for & kunne falge pasientforlgp mellom
tjenestenivéene. Dette er saalig aktuelt for pasienter
med sammensatte lidel ser.

3. Fordagframindretall
Fordag fra Senterpartiet:
Forslag 1

Stortinget ber regjeringen sarge for at rapporte-
ringsbyrden ikke gker som en fglge av innfaring av
kommunalt pasient- og brukerregister.
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Forslag 2

Stortinget ber regjeringen fremme forslag om
innfaring av en generell reservagonsrett i helseregis-
terloven.

Fordlag 3

Stortinget ber regjeringen om at vesentlige for-
hold i utviklingen av kommunalt pasient- og bruker-
register fremlegges Stortinget.

4. Komiteenstilrading

Komiteen har for gvrigingen merknader, viser
til proposisionen og rar Stortinget til a gjere falgende

vedtak til lov

om endringer i helseregisterloven m.m.
(kommunalt pasient- og brukerregister m.m.)

I lov 28. februar 1997 nr. 19 om folketrygd gjeresfal -
gende endringer:

§21-11a fjerde, femte, gette og suende ledd skal
lyde:

Arbeids- og velferdsetaten plikter uten hinder av
taushetsplikt & opplyse til Helsedirektoratet om et
medlem er minstepensjonist.

Helsedirektoratet plikter a utlevere opplysninger
til Kommunalt pasient- og brukerregister som be-
stemt i forskrift etter sjuende ledd og helseregister-
loven § 11 andre ledd bokstavj. Utleveringen kan
skje uten hinder av taushetsplikt.

Pasientjournalloven og helseregisterloven far
ikke anvendelse pa behandling av hel seopplysninger
i saker etter kapittel 5.

Ved behandling av helseopplysninger i saker et-
ter kapittel 5 er Hel sedirektoratet behandlingsansvar-
lig, jf. personopplysningsoven 8 2 nr. 4, og har an-
svaret for informasjonssikkerhet og internkontroll, jf.
personopplysningsloven 88 13 og 14. Departementet
kan i forskrift gi neamere bestemmelser om behand-
ling av opplysningene i saker etter kapittel 5, blant
annet om informasjonssikkerhet, internkontroll og
utlevering av opplysninger til Kommunalt pasient-
og brukerregister.

Navaaende § 21-11a sjuende ledd blir nytt atende
ledd

I lov 2. juli 1999 nr. 64 om helsepersonell m.v. gjeres
falgende endringer:
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§ 42 tredje ledd skal lyde:

Avslag pa krav om retting kan paklages til Fyl-
kesmannen som avgjar om retting kan foretas.

§ 43 tredje ledd skal lyde:

Avslag pa krav om sletting kan paklages til Fyl-
kesmannen. Dersom Fylkesmannen mener at dletting
kan vaaei strid med arkiviova 88 9 eller 18, skal det
innhentes uttal el se fra Riksarkivaren.

I lov 20. juni 2014 nr. 43 om hel seregistre og behand-
ling av helseopplysninger skal § 11 andre ledd bok-
stav i og ny bokstav j lyde:

i) Systemfor bivirkningsrapportering

j)  Kommunalt pasient- og brukerregister (KPR).

v

Loven gjelder fra det tidspunkt Kongen bestem-
mer. Kongen kan sette de enkelte bestemmelser i
kraft til forskjellig tid.

Odlo, i helse- og omsorgskomiteen, den 2. juni 2016

Kari KjgnaasKjos
leder

Ruth Grung

ordfgrer
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