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Horing - utkast til forskrift om innsamling og behandling av
helseopplysninger i nasjonalt register over hjerte- og karlidelser

Helse- og omsorgsdepartementet sender med dette forslag til forskrift om
innsamling og behandling av helseopplysninger i nasjonalt register over hjerte- og
karlidelser (Hjerte- og karregisterforskriften) p& hering.

Stortinget vedtok i mars 2010, ved endring av lov 18. mai 2001 nr. 24 om helseregistre
og behandling av helseopplysninger § 8, at det skulle etableres et nasjonalt register
over hjerte- og karlidelser. Det ble besluttet at registeret skulle vzere direkte
personidentifiserbart og uten samtykke fra den registrerte.

Hjerte- og karsykdommer er var sterste gruppe av folkesykdommer. Det er et stort
behov for ekt kunnskap om forebygging, diagnostisering og behandling av denne type
sykdommer. @kt kunnskap vil bidra til & gi pasienter med hjerte- og karsykdom bedre
helsehjelp. Behovet for en slik type register er understreket bade av
pasientorganisasjonene, forskningsmiljgene og helseforetakene.

Hjerte- og karregisteret skal best4 av et basisregister og tilknyttede medisinske
kvalitetsregistre. Registeret skal ha samme overordnede formal. Basisregisteret har
overvéking av forekomst og drsaksforskning som primzrformal, mens de medisinske
kvalitetsregistrene har kvalitetsforbedring av behandling og klinisk forskning som
hovedforma3l. Samlet utgjor dette organisasjonsmodellen fellesregister.
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Databehandlingsansvaret for fellesregisteret legges til Nasjonalt folkehelseinstitutt
(FHI). Begrunnelsen for 4 samle databehandlingsansvaret, er behovet for en nasjonal
samordning av registeret og for 4 sikre at én akter har det overordnede juridiske
ansvaret. De medisinske kvalitetsregistrenes behov for forankring i fagmiljeene skal
ivaretas.

I heringsnotatet legges stor vekt pa personvernutfordringene. Losningen som foreslas
soker 4 ivareta bide helsetjenestens behov for kunnskap og den enkelte registrertes
krav pa respekt for vern av sin integritet pa best mulig méte.

Heringsnotatet kan lastes ned fra Helse- og omsorgsdepartementets internettsider p&
felgende adresse:

http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dok/hoeringer

Heringsfristen er satt til fredag 7. oktober 2011.
Vi ber fortrinnsvis om at heringsuttalelsene sendes elektronisk til:
postmottak@hod .dep.no postmottak@hod.dep.no

Heringsuttalelser kan ogsa sendes i papirversjon til:
Helse- og omsorgsdepartementet

Postboks 8011 Dep
0030 Oslo
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