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Sykehusene og andre deler av helsetjenesten bruker ma
sastrengt at det ikke er mulig & forske pa data, skriverin

* Forskning kan redde skadde

Bedre forskning pa alvorlige skader kan r
varige mén. Dette krever tilgang til data.
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Storbritannia
dede

ungdvendig i ‘

perioden fra
1940 til slutten av 1990-tallet,
fordi forskning ble gjort
usystematisk og i for sma
studier. Barna dede i krybbe-

ded, fordi det tok altfor lang tid |

for ssmmenhengen mellom
myndighetenes anbefaling om
at barn skulle ligge pa magen
og den gkte risiko for krybbe-
ded ble erkjent. Med bedre
forskning kunne man ha
unngdtt denne katastrofen pa
et mye tidligere tidspunkt.
Befolkningen forventer at vi
som helsepersonell kontinuer-
lig prover & forebygge uned-
vendige dedsfall og sykdom.
Dette krever at vi gjennom
store studier systematiserer
vire registreringer for & kunne
finne sammenhenger som er
umulig & oppdage kun gjennom
egen erfaring. Opprettelsen av
nasjonale kvalitetsregistre er
en méte helsemyndighetene
forseker 4 bidra til dette, og
helseministeren har gjentatte
ganger bekreftet myndighete-

nge drsverk pa ngyaktig og
nleggsforfatterne. Foto: Per Thrana
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g registrering i kvalitetsregistre. Denne innsats er meningsles dersom personvernet tolkes

Tenk omingen
hadde fatt lov a se
sammenheng
mellom liggestilling
og krybbeded,
solarium og
hudkreft, rayking
og lungekreft?
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| nes forventninger, sist pa

Kvalitetsregisterkonferansen i
2017, der han sa: «Jeg oppfordrer
dere fagmilje til & bruke resulta-
tene i deres systematiske arbeid
med kvalitetsforbedring og
pasientsikkerhet og & redusere
variasjon».

Skader er den hyppigste
dedsarsak i befolkningen under
40 ar. Fordi denne gruppen av
befolkningen er unge og friske
koster dette mange gode levedr,
og paferer mange stor lidelse. Vi
som driver med behandling og
oppfelging av pasienter med
alvorlige skader ser dette daglig,
og onsker a finne mater &
forbedre behandling og &

forebygge nye skader.

Alle pasienter som registreres
idet nasjonale kvalitetsregiste-
ret for alvorlig skadde (Nasjonalt
traumeregister - NTR) blir
informert om registreringen, og
at data fra registeret skal brukes
til & forbedre behandlingen.
Personvernombudet skal ivareta
pasientenes naturlige krav pa
personvern. Gjentatte forsgk pa
a fa utlevert data fra registeret
- for a kunne finne slike sam-
menhenger som vi kanskje ikke
ser i hverdagen - har endt med at
personvernombudet nekter
utlevering. Vi far ikke lov til
analysere de data som med stor
noyaktighet og betydelige
ressurser registreres p landets
sykehus.

Hvor gér grensen mellom pasi-
entenes personvern og samfun-
nets behov for forskning for &
forebygge nye dedsfall og
skader? Vi som behandler
pasientene far daglig deres
aksept til & se dem nakne, kjenne
deres familie og sykehistorie, ja
til og med 4 skjeere i dem for i
behandle dem. Nir vi etterpy
Spar personvernombudene om §
fa forske pa grupper av pasien-
ters data, anonymt og uten §

Torbenwisborg,
professor, UiT Norges
arktiske universitet

Olav Roise, professor,
Universitetet i Oslo

de al

Personskade-

skulle offentliggjere noe som kan
spores til enkeltpasienter, fir vi
avslag. Begrunnelsen er at det er
mulig & indirekte identifisere
pasienter. Dersom vi far vite at
en 50-arig mann er blitt pakjert
enbestemt dag i en bestemt by
kan vi i teorien g3 tilbake til
media :lg t?inue ut hvem det kan
vaere - opp inger som
allerede er i oﬂ‘e]ysnmgentliglreten, omvi
na ‘sﬁkulle ha interesse av det.

tror at bedre forskm‘ng
alvorfli;ile skader kan l‘eclusexl;5

Og varige mén. Dette

‘“W tilgang til data, Var
erfaring er at den norske

edusere dedsfall bg ‘

forventning til kvalitetsregis-
trene. Sykehusene og andre
delerav helsetjenesten bruker
mange drsverk pd neyaktig og
grundig registrering i kvalitetsre-
gistre. Denne innsats er
meningsles dersom personver-
net tolkes sa strengt at det ikke
ermulig a forske pa data. Tenk
om ingen hadde fétt lov & se sam-
menheng mellom li illing og
krybbeded, solarium og hud-
kreft, royking og lungekreft?

Det er behov for en offentlig
diskusjon om hvor grensen gar
mellom enkeltpasienters helt
perettigede krav pa vern av sin
Integritet pi den ene siden, og
samfunnets behov for & utvikle
ny viten for & begrense dgdsfall
og lidelse for nye generasjoner
Ppd den andre side. Vi tror atvi
har beveget oss for langt i retning
avalegge uhensiktsmﬁsige
l:undrm.ge'lm Tiveien for § skaffe ny

Skap.
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