|nnst. 485 L

(2012-2013)

Prop. 160 L (2012-2013)

Innstilling fra helse- og omsor gskomiteen om end-
ringer i helseregisterloven (Kreftregisteret)

Til Stortinget

Sammendrag

Helse- og omsorgsdepartementet foreslar i pro-
posisonen et tillegg i helseregisterloven 88 om
behandling av opplysninger i Kreftregisteret. Forda-
get gielder normale funn om dem som har deltatt i
program for tidlig diagnose eller kontroll for kreft-
sykdom.

Etter gjeldende regler skal slike opplysninger
slettes etter seks maneder, med mindre den registrerte
samtykker i videre lagring.

Departementet foresldr at kravet om samtykke
skal erstattes med en rett til & reservere seg mot lag-
ring av opplysningene. Endringen betyr at opplysnin-
ger om personer som blir undersgkt, og som registre-
res med normale funn, vil kunne lagres, med mindre
de registrerte aktivt motsetter seg dette.

Endringen foresl&s ogsa gitt virkning for opplys-
ninger som er innsamlet fgr endringen trer i kraft.
Dette betyr at ogsa opplysninger om personer som
alerede er undersgkt og er registrert med normale
funn, fortsatt vil bli i registeret, med mindre de aktivt
reserverer seg mot dette.

Formalet med lovforslaget er aunnga at innsam-
lede data fra screeningprogrammene gar tapt. Det
framholdes at departementet har lagt stor vekt pa at
bade behovet for aregistrere opplysninger om perso-
ner som har deltatt i kreftscreening, og hensynet til de
screenedes personvern, skal ivaretas paen god méte.

Departementet sendte i 2011 ut et fordag pa
haring om & endre kreftregisterforskriften dik at kra-

vet om samtykke erstattes av en reservagonsrett for
den enkelte. | 2012 sendte departementet et tilleggs-
notat pa hering med forsag om at endringene ogsa
skal gjeldefor opplysninger som allerede er innsamlet.

Siden det i haringen blereist tvil om regjeringens
kompetanse til & vedta de foresldtte endringenei lys
av personvernmyndighetenes uavhengighet, mener
departementet at spersmalet ber legges fram for Stor-
tinget. Departementet har kommet til at endringene
bar gjennomfaresi lov i stedet for i forskrift.

En administrativ konsekvens av fordaget vil
vage at det vil métte informeres om regelverksend-
ringen og adgangen til areservere seg mot lagring av
personopplysninger ved normale funn. Kreftregiste-
ret ma blant annet utarbeide rutiner som sikrer reell
reservasjonsrett og utarbeide informasjonsmateriell
som skal distribueres til helsepersonell som utfarer
undersgkelsene i screeningprogrammene.

Departementet legger til grunn at kostnadene vil
vage begrensede, og at disse kan handteres innenfor
gjeldende budgjett for Hel se Sar-@st RHF som Kreft-
registeret ligger under.

K omiteens merknader

Komiteens flertall, medlemmene fra
Arbeiderpartiet, Hakon Haugli, Are
Helseth, Tove Karoline Knutsen, Thor
Lillehovde, Sonja Mandt og Wenche
Olsen, fra Fremskrittspartiet, Jon Jaeger
Gasvatn, Kari Kjgnaas Kjos og Morten
Stordalen, fra Hgyre, lederen Bent
Hgie, Sonja Irene Sjgli og Erna Sol-
berg, fra Sosialistisk Venstreparti,
Audun Lysbakken, og fra Senterpartiet,
Kjersti Toppe, viser til Prop. 160 L (2012-2013)
der det foreslas et tillegg til helseregisterloven § 8 om
behandling av opplysninger i Kreftregisteret. For-
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daget gjelder normale funn (negative funn/opplys-
ninger om friske personer) som etter gjeldende rett
ska dettes etter seks maneder med mindre den regis-
trerte samtykker til videre lagring. Helse- og omsorgs-
departementet foredar at dagens krav i kreftregister-
forskriften om samtykke erstattes med en lovregulert
rett til &reservere seg mot lagring av opplysninger. Det
foredds ogsd a endringen gis virkning for
opplysninger som allerede er innsamlet. Formalet med
lovendringene er & hindre at innsamlede data gar tapt,
og dik unnga at Kreftregisteret mister sin mulighet til
adrive, fremme og legge grunnlaget for forskning, gi
rad og veiledning om helsehjelp mot kreftsykdommer
og gi informagon til avrig forvaltning og befolknin-
gen om tiltak som kan forebygge kreftsykdom, jf.
formal sbestemmelsen i kreftregisterforskriften.

Flertallet viser til den stette fordaget til en
tilsvarende endring i kreftregisterforskriften har fatt i
den brede hgringsrunden som Helse- og omsorgsde-
partementet har gjennomfart. Av 33 hgringsinstanser
har kun én ytret seg imot forslaget. Flertallet
mener Datatilsynet har relevante motforestillinger.
Personvern er en grunnleggende rettighet, og person-
vernet utfordres pa en rekke samfunnsomrader, blant
annet som resultat av ny teknologi som gjer lagring
og bruk av personopplysninger muligi et omfang det
tidligere var vanskelig a forestille seg. Det vises i
denne sammenheng til Personvernmeldingen (Meld.
St 11 (2012-2013) Personvern — utsikter og
utfordringar) som Stortinget behandlet 30. mai 2013.
Flertallet legger til grunn at reservagonsretten er
uttrykk for en fornuftig avveining av personvernhen-
syn mot behovet for god kvalitet pa data som skal
brukes til forsknings- og behandlingsforma. Sam-
funnets behov for kunnskap og hensynet til den
enkeltes personvern ma balanseres.

Flertallet har merket seg vurderingen fra Jus-
tisdepartementets lovavdeling om at endringen med
virkning for allerede innsamlede data ikke vil vage i
strid med Grunnlovens 8 97 (tilbakevirkningsforbu-
det). Det heter i uttalelsen fra Lovavdelingen:

«Etter var mening kan det ikke vage tvil om at
den patenkte forskrittendringen ikke rammes av
Grunnloven § 97.»

Flertallet deler denne vurderingen og legger
avgjerende vekt pa at den enkelte har rett til & fa
opplysningene om seg selv dlettet. Konsekvensen for
den enkelte av at loven skal gjelde for opplysninger
som allerede er innsamlet, er primaat av praktisk
karakter.

Innst. 485 L —2012-2013

Flertallet har ingen avrige merknader og stet-
ter regjeringens forslag.

Komiteens medlem fra Kristelig Fol-
keparti, Line Henriette Hjemdal, viser til a
personvern er en grunnleggende rettighet som utfor-
dres paen rekke samfunnsomrader. D ette medlem
mener det ogsd pa personvernomradet ma legges et
farevar-prinsipp til grunn, og gar paden bakgrunninn
for at det ma gis et bekreftet samtykke til lagring av
data, bade for de gamle dataene Kreftregisteret har
oppbevart «ulovlig», og for de fremtidige negative
proveresultatene. Dette medlem stemmer derfor
mot fordaget til nytt guendeleddi § 8.

Komiteenstilrading

Komiteens tilrading fremmes av Arbeiderpartiet,
Fremskrittspartiet, Hayre, Sosialistisk Venstreparti
0g Senterpartiet.

Komiteen viser til proposisonen og merkna-
dene og rar Stortinget til & gjere slikt

vedtak til lov:

om endringer i helseregisterloven
(Kreftregisteret)

I lov 18. mai 2001 nr. 24 om hel seregistre og behand-
ling av helseopplysninger gjares fa gende endringer:

8§ 8 nytt suende ledd skal lyde:

Kreftregisteret kan inneholde hel seopplysninger
om personer som har deltatt i under sakel sesprogram
for tidlig diagnose og kontroll for kreftsykdom. Ved
negativt funn kan opplysninger om navn, fadsel snum-
mer, adresse, bostedskommune og sivilstand regis-
treres permanent, med mindre den registrerte reser-
verer seg mot det. Dersom den registrerte har reser-
vert seg, skal opplysningene slettes etter at de er kva-
litetssikret og senest seks maneder etter innsamlin-
gen.

Loven gjelder fra det tidspunkt Kongen bestem-
mer. Endringen i helseregisterloven § 8 gjelder ogsa
for opplysninger som er innsamlet far loven trer i
kraft.

Odo, i helse- og omsorgskomiteen, den 11. juni 2013

Bent Hgie
leder

Hakon Haugli
ordfarer



