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Utveckling av arbetet med att ge tillgang till data fran halsodataregister for
forskning

Forord

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att utveckla myndighetens
arbete med att ge tillgang till data fran halsodataregister for forskning
(diarienummer S2023/00075). Uppdraget inbegriper att ta fram och
genomfora en atgardsplan for att korta handlaggningstiderna och oka
kvaliteten i leveranserna av bestallningar av hédlsodata. | denna rapport
redovisas Socialstyrelsens atgarder och tillhérande aktiviteter som har
implementerats inom ramen for uppdraget. Utredaren Cecilia Orellana har
varit projektledare for regeringsuppdraget och ansvarig enhetschef har varit
Anna Gref.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att utveckla myndighetens
arbete med att ge tillgang till data fran hélsodataregister for forskning.
Uppdraget inbegriper att ta fram och genomfora en atgardsplan for att korta
handl&ggningstiderna och 6ka kvaliteten i leveranserna av halsodata.

Fragan om langa vantetider till handlaggare for forskarbestallningar har varit
aktuell under en langre tid. Socialstyrelsen har genom aren vidtagit ett antal
atgarder for att komma till ratta med situationen, vilket under vissa perioder
har resulterat i avsevart kortade handl&dggningstider.

Det 6vergripande malet om kortade handlaggningstider och 6kad kvalitet
bedoms ha uppnatts. Utgangspunkten for arbetet har varit att bygga vidare
pa redan genomforda atgarder, samt pagaende aktiviteter och
utvecklingsinsatser i anslutning till processen for forskarbestéllningar.
Arbetet har haft som utgangspunkt att hantera processen i sin helhet, fran
bestillning till leverans av material till forskare. Atgdrderna har fokuserat pa
att utveckla arbetssatt med syfte att forkorta den totala handldggningstiden.
En initial kartlaggning ledde till sju specifika omraden med atgarder som har
genomforts under hela 2024 och fram till varen 2025. Under arbetet har
genomforda atgarder I6pande utvarderats bade internt och externt. Internt
har dialog skett kontinuerligt med medarbetare i syfte att sakerstalla
implementering och I6pande forbattringar. Den externa utvérderingen har
bestatt av enkater till bestéllare, med syfte att fanga deras upplevelse av att
gora en bestéllning. Socialstyrelsen har under uppdraget ocksa fort dialog
med externa referensgrupper, bestaende av forskare, bestallare och
registerhallare, i syfte att forankra de forandringar som genomférts och
samla in synpunkter.

Handlaggningstid

De forbattringsatgarder som genomforts har tillsammans med en 6kad
bemanning i borjan av 2024 gjort att handldggningstiden kortats.

Den totala handlaggningstiden, fran bestéllning till leverans, har minskat
med cirka 4 manader for arenden som inkommit under 2024 jamfort med
2023. Antalet arenden i vantan pa en handlaggare har minskat med cirka 72
procent och vantetiden pa en handlaggare gick fran 8 manader i borjan av
2024 till ca 2 manader (per juni 2025). En forsta kontakt med forskaren sker
inom en vecka.

Kvalitet i leveranserna

Socialstyrelsens handlaggningsprocess innefattar ett antal
kvalitetssakringssteg, sdasom framtagandet av en specifikation for uttaget,
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konsekventa kodningsmetoder i datauttagen samt en noggrann uppféljning
av eventuella felaktigheter i leveranser for att ta l&rdom av misstag.

De atgarder som vidtagits som en del av utvecklingsarbetet i genomférandet
av detta uppdrag, sdsom forenklade rutiner for uppgiftsminimering och rutin
att ha onlinemdéte med bestéllaren, bedoms ha lett till forbattrad kvalitet i
levererade data. Atgarderna bidrar till en snabbare och tydligare
kommunikation i handlaggningen, vilket i sin tur starker samspelet mellan
korrekta och tolkningsbara data.

Sammanfattningsvis visar resultaten tydliga forbattringar i saval tidsatgang
som kvalitet i leveranser. Framsta fokus framat ar att forvalta de nya
arbetssatten. Pagaende interna projekt syftar dven till att ytterligare minska
véntetiderna.
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Inledning

Socialstyrelsens halsodataregister, socialtjanstregister och
dodsorsaksregister ar viktiga kallor till kunskap om halso- och sjukvarden,
socialtjansten samt befolkningens hélsa och omsorgsbehov i Sverige.

Socialstyrelsen hanterar bestallningar av data for forskningsandamal och
samkdr andra myndigheters register tillsammans med de register som
Socialstyrelsen forvaltar, om det finns lagligt stod for det. Uppgifterna i
registren kan, efter sekretessprovning, lamnas ut for forskningsandamal med
stdd av ett undantag i offentlighets- och sekretesslagen.

Fragan om langa vantetider till handlaggare for forskarbestallningar har varit
aktuell sedan atminstone 2017 och de totala handlaggningstiderna har
varierat over tid. Ett antal atgarder har genom aren vidtagits for att korta
vantetiderna till handlaggare och effektivisera handldggningen. Under flera
ar har vantetiderna till handlaggare for forskarbestallningar bedémts utgora
en myndighetsévergripande risk med behov av sérskilda kontrollatgarder.
Bland annat har personalresursen utdkats, handlaggningsprocessen har
forbattrats pa olika satt och en e-tjanst for databestallningar har inforts i
syfte att underlétta hanteringen och sékerstalla mer kompletta bestéllningar.
Eftersom dessa insatser inte har varit tillrackliga for att skapa hallbarhet 6ver
tid har kobildning aterkommit under vissa perioder (figur 1).

Figur 1. Antal drenden i vantan pa en handlaggare under perioden
2017-2025. Kalla: Socialstyrelsens dokumenthanteringssystem (DHS).

Antal drendeni k6 2017-2025

— Antal arenden utan handlaggare

Infldet av forskarbestéllningar har varit hogt under hela perioden och
komplexiteten har okat, bland annat pa grund av behovet av samkdrning
med data fran andra registerhallare sasom Statistikmyndigheten (SCB) och
de nationella kvalitetsregistren.
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En internrevisionsgranskning genomfordes 2022 och resulterade i ett antal
atgardsforslag som darefter har genomforts. | enlighet med dessa anlitades
en extern konsult under 2023 for att analysera handlaggningsprocessen och
foresla ytterligare forbattringsatgarder. Trots detta kvarstod utmaningar med
langa handlaggningstider — i slutet av 2023 var exempelvis véntetiden for att
ett arende skulle tilldelas en handlaggare cirka nio manader.

Vid uppdragets start hade ett flertal atgarder redan implementerats i
verksamheten till foljd av ovanndamnda granskningar. Dessa atgérder
omfattade forandrade arbetssatt, inférandet av ett nytt systemstod samt
forbattrad extern information.

Regeringens uppdrag till
Socialstyrelsen

Socialstyrelsen fick den 18 januari 2024 i uppdrag att genomféra atgarder
for att korta handlaggningstiderna och 6ka kvaliteten i leveranserna.

Tillgangen till halsodata &r en forutsattning for forskning som kan bidra till
medicinsk utveckling och béttre halsa i befolkningen. Utvecklingsarbetet ska
sékerstélla korta handlaggningstider for forskarbestéllningar. Detta skapar
forbattrade forutsattningar att folja utvecklingen inom halso- och sjukvarden
samt socialtjansten pa nationell niva, med stora populationer och lang
uppfoljningstid. Genom att forbattra och effektivisera processen ska
kvaliteten i leveranserna 6ka. Det ger i sin tur battre forutsattningar for att
utveckla och forbattra varden.

Om forskarbestallningar hos
Socialstyrelsen

Socialstyrelsens register omfattas av sekretess

Socialstyrelsen forvaltar tretton statistiska register som regleras i olika lagar
och forordningar. Dessa register innehaller uppgifter som vardgivare inom
hélso- och sjukvarden, kommuner och andra myndigheter rapporterar till
myndigheten. Uppgifterna &r betraktade som kénsliga personuppgifter.

Registren omfattas av statistiksekretess enligt 24 kap. 8 § offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400) (OSL). Det innebér att sekretess galler i sddan
sérskild verksamhet hos en myndighet som avser framstéllning av statistik
for uppgift som avser en enskilds personliga eller ekonomiska férhallanden
och som kan hanforas till den enskilde.

For att Socialstyrelsen ska kunna lamna ut uppgifter fran myndighetens
hélsodataregister, socialtjanstdataregister och dodsorsaksregister kravs att
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nagot av undantagen fran den absoluta sekretessen i 24 kap. 8 § tredje
stycket OSL ar tillampligt. Av bestammelsen framgar att uppgift som
behdvs for forsknings- eller statistikandamal och uppgift som inte genom
namn, annan identitetsbeteckning eller liknande forhallande &r direkt
hanforlig till den enskilde far lamnas ut, om det star klart att uppgiften kan
rojas utan att den enskilde eller nagon narstaende till denne lider skada eller
men. Detsamma géller en uppgift som avser en avliden och som ror
dodsorsak eller dodsdatum, om uppgiften behdvs i ett nationellt eller
regionalt kvalitetsregister enligt patientdatalagen (2008:355).

Vidare galler enligt 21 kap. 7 § OSL sekretess for personuppgift, om det kan
antas att uppgiften efter ett utlamnande kommer att behandlas i strid med
EU:s dataskyddsforordning?, i den ursprungliga lydelsen, lagen (2018:218)
med kompletterande bestdmmelser till EU:s dataskyddférordning
(dataskyddslagen), eller 6 § lagen (2003:460) om etikprévning av forskning
som avser manniskor (etikprévningslagen, EPL).

| 6 § EPL anges bl.a. att forskning bara far innefatta behandling av kénsliga
personuppgifter om behandlingen har godkants vid etikprévningen. Det &r
Etikprévningsmyndigheten (EPM) som godké&nner etikansdkningar.

Myndigheten hanterar cirka 400 bestallningar
per ar

Data fran registren anvands bland annat for registerbaserad forskning,
officiell statistik, uppféljning och statistikbestéllningar. Socialstyrelsen tar
emot cirka 400 bestallningar av registerdata for forskningsandamal och
statistikandamal per ar (tabell 1) [1]. | genomsnitt inkommer sju nya
bestéllningar per vecka. Bestéllare ar bland annat forskare, andra
myndigheter och l&kemedelsforetag.

Tabell 1. Bestédllningar av registerdata for forskningsandamal 2020-
2024. Antal inkomna, levererade och debiterbara bestallningar av
registerdata for forskningsandamal.

Antal 2024 2023 2022 2021 2020
Inkomna bestéllningar 392 383 348 428 425
Levererade (1) bestédllningar 393 329 319 349 353

(1) Avser debiterbara bestaliningar som har fatt en férsta dataleverans. Arenden som bestér av
bestallningar av registerdata for forskningsandamal med upprepade leveranser syns inte i statistiken.
Dessa bestallningar kan levereras varje manad i upp till ett ar men endast den forsta leverans registreras.
Kalla: Socialstyrelsens arsredovisning 2024.

! Europaparlamentets och rédets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska
personer med avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sddana uppgifter och
om upphdvande av direktiv 95/46/EG (allmén dataskyddsférordning)
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Bestallning gors pa Socialstyrelsens webbplats genom en digital tjanst. Till
bestallningen bifogas bland annat ansékan och beslut fran EPM, information
om forskningsprojektet samt variabel- och kodlistor. Om forskare dven
behover data fran register som inte forvaltas av Socialstyrelsen — exempelvis
fran Statistikmyndigheten (SCB) eller fran nationella kvalitetsregister — och
dessa uppgifter ska inga i forskningsprojektet, maste forskaren goéra separata
bestéllningar fran respektive registerhallare.

Hanteringen av forskarbestéllningar av data bestér av tva huvuddelar:
sekretessprovning och datauttag. Processen for utlamnande av data for
forskningsandamal illustreras i figur 2 nedan.

Forsta handlaggningsatgard efter bestallning &r en granskning om
bestéllningen &r komplett och darefter begérs i forekommande fall
kompletterande handlingar och uppgifter.

Kompletta arenden tilldelas en handlaggare som bokar in ett onlinemdote
med bestallaren och paborjar sekretessprévningen. Infor onlinemotet laser
handlaggaren in sig pa arendet och staller eventuella kompletterande fragor
till bestallaren. Syftet med matet ar att handlaggare och bestéllare far
samsyn i vad som behovs for att drendet ska ga framat och pa sa satt
effektivisera prévningen av drendet.

Nér sekretessprévningen ar klar tas en specifikation fram som beskriver
genomforande av registeruttaget. Efter att bestallaren godkant
specifikationen foredras drendet och godkénns av beslutsfattare enligt
delegationsordningen. Darefter genomfors sjéalva uttaget och
registeruppgifterna samt beslutet expedieras till bestallaren. I leveransen kan
aven data fran externa aktorer inga, om forskaren har behov av att samkora
uppgifterna med Socialstyrelsens register.

Sista steget i den interna handlaggningsprocessen &r fakturering, avslut i
arendehanteringssystemet och arkivering, samt gallring av data efter
leveransen.

10
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Figur 2: Processen for utlamnande av data for forskningsandamal.
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Genomforda atgarder inom
uppdraget

Med utgangspunkt i redan genomfdrda atgarder, samt pagaende aktiviteter
och utvecklingsprojekt med beréring till detta uppdrag har arbetet fokuserat
pa ett antal omraden, vilka illustreras i figur 3 nedan.

Figur 3: Utvecklingsatgarder inom uppdraget och fokusomraden.

1.Insats for att
beta av
drenden under
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7. Uppféljning 2.Férenkla och
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av genomférda sekretessprévn
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6. Uppdatering
av extern och
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dokumentation

4. Forbittrad
5. Digitala planering och
bestdllningar uppféljning av
drenden

Arbetet har haft som premiss att hantera processen i sin helhet, fran
bestalining till leverans av material till forskare. Atgdrderna har inriktat sig
pa olika flaskhalsar med syftet att forkorta den totala handlaggningstiden.
Atgarder har implementerats I6pande under arbetet och beskrivs
overgripande nedan.

12
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Omrade 1: Insats for att beta av
arenden under behandling

Atgarder

e Implementerat arbetssatt dar samordnare kontinuerligt
inventerar aldre drenden och aterkopplar till ansvarig
handlaggare vid behov av handlaggningsatgéard. Handlaggare
aterrapporterar darefter vidtagna atgard till samordnaren inom
ett visst datum.

e Implementerat kortare och tydligare deadlines for
kommunikation med bestallare i alla steg i processen samt en
rutin for strukturerad uppfoljning nar bestallare inte aterkopplar.

e Overtidsinsatser under varen 2024.

Insatserna har haft som huvudfokus att snabba pa processen for arenden som
befinner sig mitt i processen, antingen i sekretessprévning- eller
datauttagsfasen. Dessutom har extra insatser genomforts for att stdnga aldre
arenden som fastnat i processen, exempelvis i vantan pa indatafiler fran
externa datakallor.

Som resultat av dessa atgarder har antal &renden under behandling minskat
med ca 20 procent? jamfért med bérjan av 2024, nér Socialstyrelsen fick
uppdraget. Under 2024 har &ven antal levererade bestallningar 6kat och
overstigit antal inkomna &renden trots att inflodet har varit detsamma
jamfort med tidigare aren (se tabell 1).

Omrade 2: Forenkla och effektivisera
sekretessprovningen

Atgérder
e Forenklat metodiken for uppgiftsminimering

o Effektiviserat beslutsprocessen

Forenklad metodik for uppgiftsminimering

Metodiken for uppgiftsminimering har férenklats. Férenklingen innebar att
den tidigare onddiga bearbetningen av koder fran registren till en mindre

2 Per den 5 maj 2025.

13
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detaljerad niva tagits bort. Detta har lett till farre upprepade kontakter med
bestéllaren samt minskat risken for misstolkningar av de levererade
uppgifterna. Malet har varit att 6ka effektiviteten i handlaggningen och
kvaliteten i levererade data, utan att rattssakerheten asidosatts. Den
forenklade metodiken innebér foljande:?

Om EPM godkant forskningshuvudmannens etikprévningsansokan sa har
de ocksa tagit stallning till att det &r forskning det ar fraga om, och
Socialstyrelsen ska d&rfér som huvudregel godta att rekvisitet
forskningsandamal ar uppfyllt om databestéllningen innehaller ett beslut
fran EPM.

Om EPM godként etikprévningsansokan innebdr det att de bedomt att
behandlingen av personuppgifterna ar etiskt godtagbar och att uppgifterna
far behandlas for den aktuella forskningsfragan. Socialstyrelsen ska darfor
som huvudregel inte gdra en egen prévning avseende detta.

Det ska vara upp till forskaren att avgora vad de behover for detaljniva
utifran valda metoder eller utifran vad som &r relevanta koder att studera.
Exempelvis om det i etikprévningsansokan beskrivs att forskaren ska
studera diabetes, hjartkarlsjukdom eller samsjuklighet sa ar det upp till
forskaren sjélv att avgora vilka diagnoskoder som blir relevanta och pa
vilken detaljniva koderna behovs fran vara register, utan att de ska behdva
specificera enstaka koder och detaljnivaerna for dessa i
etikprovningsansokan.

Effektivisering av beslutsprocessen

Efter att sekretessprévningen har genomforts fattas beslut om utldmnande av
registeruppgifter. Besluten innehaller en detaljerad redogdrelse for hur
datauttaget ska genomforas. Det ar dock forhallandevis vanligt att vissa
detaljer behover justeras under pagaende datauttag. Tidigare tillampades en
rutin dar beslut fattades och expedierades innan datauttaget inleddes, varfor
ett eller flera tillaggsbeslut ofta behdvde fattas i drendet.

For att effektivisera processen har rutinen andrats. | stallet expedieras
beslutet i ett senare skede, samtidigt som dataleveransen skickas till
bestallaren. Andringen mojliggér anpassningar av beslutstexten utifran
eventuella sma forandringar som uppstatt under arbetet med datauttaget.
Forandringen har bidragit till ett minimerat behov av tillaggsbeslut,
reducerat antalet dokument som behdver hanteras i &rendet samt Over lag
gjort beslutsprocessen mer effektiv.

3 Galler vid utlamnande av avidentifierade data. For utlamnade av data med personnummer gors
begrénsningar.

14
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Omrade 3: Se dver servicenivan

Flera atgarder har identifierats och implementerats i syfte att strama at
processen, for att i forlangningen korta handlaggningstiden.

Atgérder
e Tydligare tidsfrister i kommunikation med bestallaren

e Nya rutiner for drenden med indata fran flera registerhallare

e Infért deadline for drenden dar bestallaren behdver komplettera
hos EPM

e Begransat mojligheten till andringar i bestallning efter leverans

Tydligare tidsfrister i kommunikation med
bestallaren

Tidigare saknades tydliga rutiner fér kommunikationen med bestallaren,
exempelvis avseende tidsramar som bestallaren behévde forhalla sig till for
att inkomma med kompletteringar. Detta medforde att &renden i vissa fall
blev liggande utan att aktiv uppféljning genomfordes av handlaggaren.
Tydligt definierade tidsramar och strukturerad uppféljning har nu etablerats i
kommunikationen med bestéllaren. Dartill har rutinen for avslut av arenden,
dar bestallaren inte aterkommer eller inkommit med begart underlag,
fortydligats (dvs. beslut om avslag, avvisning eller avskrivning) och nya
beslutsmallar for avvisning och avskrivning har ocksa tagits fram. De nya
rutinerna innebar tydligare krav pa bestéllaren att vara aktiv i processen. Om
bestallaren inte aterkopplar eller inkommer med begérda underlag kan
arendet komma att avgoras baserat pa det befintliga underlaget.

Nya rutiner foér arenden med indata fran flera
registerhallare

| arenden dar indatafiler behdver inhamtas fran olika registerhallare och
samkoéras med Socialstyrelsens register ar det bestallarens ansvar att anséka
om data fran de olika registerhallarna, medan myndigheten ansvarar for att
koordinera samkorningen med dessa olika aktorer. | de fall bestéllaren
behover data fran olika registerhallare &r det inte ovanligt att de skickar in
filerna till Socialstyrelsen vid olika tidpunkter. Tidigare hade
Socialstyrelsens beslut om utlamnande en giltighetstid pa ett ar efter
expediering och en leverans genomfdrdes nar samtliga indatafiler hade
inkommit, vilket kan ta flera manader (mer an ett ar i vissa fall). Detta
innebar att &renden inte levererades och stod 6ppna, vilket ledde till att
bestallare fick vanta lange pa att fa data samt att giltighetstiden pa beslutet
behovde forlangas i de fall indata inte inkommit inom ett ar. Det gjordes
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genom att skriva ett tilldggsbeslut. For att effektivisera processen och
mojliggora en tidigare leverans har foljande atgarder vidtagits:

. Socialstyrelsen genomfor en forsta leverans av data som finns pa plats,
medan efterslapande indata fran andra registerhallare levereras nar
myndigheten mottagit denna.

. Giltighetstiden har tagits bort for beslut* sa att Socialstyrelsen kan
genomfora en senare leverans med samma grundbeslut nar samtliga
indatafiler inkommit.

« | de fall Socialstyrelsen efter forsta leverans invantar indata fran fler
registerhallare sparas kodnyckeln®, utan sarskilt beslut om nyckelsparande
for langre tid.

Infort tidsfrister for arenden dar bestallaren
behoéver komplettera hos EPM

I vissa fall kan det vara nddvandigt for bestéllaren att komplettera sin
etikprévningsansokan med tillagg eller justeringar under pagaende
handlaggning hos Socialstyrelsen. Handlaggningstiden for en komplettering
hos EPM ér cirka en manad. Tidigare saknades etablerade rutiner for att
folja upp dessa arenden, vilket innebar att handlaggningen ofta lag vilande
till dess att bestéllaren skickade in den godkénda kompletteringen till
Socialstyrelsen. En ny rutin har inforts dar deadline sétts och bestallaren har
tva veckor pa sig att gora en komplettering hos EPM och aterkoppla till
handlaggaren att kompletteringen ar gjord. Med ny rutin satts storre krav pa
bestallaren att genomfdéra kompletteringen omgaende i syfte att snabba pa
Socialstyrelsens handlaggningsprocess.

Begransat mojligheten till andringar i
bestallningen efter leverans

Vi har stramat at maéjligheten att gora andringar i bestéllningen efter att alla
uppgifter har levererats. Inga tillagg av extra koder, variabler, register,
tidsperiod eller andra andringar i genomforandet gar att gora efter leverans.
Den bestallare som onskar ytterligare eller kompletterande uppgifter har
fortsatt mojlighet att fa tillgang till dessa genom att lamna in en ny
bestéllning. Tilldgg godtas dock vid exempelvis byte av
forskningshuvudman, tillagg av ytterligare person i sekretessforbehall eller
tillagg avseende samkorning av ytterligare uppgifter fran andra

4 Atgard som genomférts fér samtliga drenden, dven drenden utan data frin externa registerhallare.

5 Kodnyckel &r en forteckning som dversétter personnummer till [dGpnummer.

16



Utveckling av arbetet med att ge tillgang till data fran halsodataregister for
forskning

registerhéllare. Andringarna frigor tid for handlaggare att ta nya arenden och
bidrar pa sa satt till att korta handlaggningstiderna.

Omrade 4: Forbattrad planering och
uppfoljning av arenden

Atgérder

e Skapat en arbetsgrupp som jobbar kontinuerligt med granskning
av inkomna arenden och forsta kontakt med bestallare som star i
ko.

e Genomfort inventering av sidoaktiviteter hos medarbetare och
nedprioriterat aktiviteter som inte bidrar till verksamhetens
karnuppdrag, i syfte att frigora tid for handlaggning.

e Infort rutin med regelbunden uppféljning av arenden under hela
processen.

Atgarder har implementerats for férbattrad planering och uppfoljning av
arenden. Vidareutveckling av systemstdd har mojliggjort en béattre dverblick
av samtliga &renden som hanteras i verksamheten, en 6kad transparens och
enlighet i handldggningen samt, vid behov, en béttre 6verlamning mellan
medarbetare. Forandrade arbetssatt och forbattrade systemstdd har dessutom
mojliggjort en dkad flexibilitet i arbetsfordelningen mellan handlaggare
samt forbattrade forutsattningar for att bevaka drendekder och styra
arbetsinsatser utifran aktuella behov

Omrade 5: Digitala bestallningar

Atgarder

e Vissa forbattringar har identifierats i Socialstyrelsens befintliga
digitala bestallningstjanst i syfte att fa mer kompletta
ansokningar.

I nuldget gors databestéliningar i Socialstyrelsens digitala tjanst for
forskarbestéllningar. Inom ramen for detta uppdrag har behov av mindre
forbéattringar i tjansten identifierats, med syfte att fler ansokningar ska vara
kompletta redan vid inlamning.

Storre forandringar samordnas med den utveckling som gors utifran arbetet
kring delning av hélsodata for sekundéranvéndning i EU:s gemensamma
europeiska halsodataomrade (EHDS). [2] Malet med hélsodataomradet ar att
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data av god kvalitet ska kunna delas effektivt och sékert inom och mellan
EU:s medlemsstater. Dessutom sa har regeringen gett Socialstyrelsen
uppdraget att forbereda sig infor att bli ansvarigt organ for tillgang till
halsodata enligt EHDS. [3]

| Sverige gors ocksa forberedelser for EHDS inom bland annat SENASH-
projektet (Sweden National services for Access to Swedish Health data). |
SENASH samarbetar fem myndigheter® for att skapa ett nationellt system
for tillgang till svenska elektroniska halsodata for sekundaranvandning som
till exempel for forskning och beslutsfattande. | forberedelserna ingar att ta
fram och testa prototyper for en nationell metadatakatalog respektive ett
centraliserat nationellt system for databestéllningar.

Omrade 6: Uppdatering av extern
och intern information och
dokumentation

Atgérder

e Uppdatering av extern information samt interna styr- och
stoddokument med anledning av genomférda
forbattringsatgarder.

Extern och intern information har uppdaterats, till exempel information till
bestallare pa webbplatsen och interna rutinbeskrivningar. Samtliga andringar
i olika delar av processen for forskarbestéllningar maste Iépande och
noggrant dokumenteras for intern anvandning. Lika viktigt &r det att
bestallarna far ta del av all ny information som ar relevant for deras
bestallning, exempelvis férdndringar som vi gjort i sekretessprovningen,
information om uppdaterade véntetider, begransad mojlighet att begéra
modifieringar efter en leverans, mm.

6 De myndigheter som deltar i projektet ar: E-halsomyndigheten som leder och koordinerar projektet,
Folkhalsomyndigheten, Socialstyrelsen, Statistikmyndigheten SCB och Vetenskapsradet.
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Omrade 7: Uppfoéljning och
utvardering av genomfdérda atgarder

Atgarder
e Extern uppfdljning i form av enkatundersokning till bestallare.

e Intern uppfdljning i form av strukturerad dialog med
medarbetare.

e Dialog med externa referensgrupper (extern samverkan).

Enkatundersokning till bestallare

Inom ramen for uppdraget har en utvardering genomforts av tidigare
vidtagna forbattringsatgarder, i syfte att utvardera dess effekter och
identifiera behov av ytterligare forbattringsinsatser.

Fran slutet av varen 2024 till varen 2025 har samtliga bestallare fatt
mojlighet att besvara en enkat om hur de upplever processen att bestélla data
fran Socialstyrelsen. Enkatundersokningen har besvarats av 84 bestallare.
Under samma period har 401 bestéllningar levererats, vilket innebar en
svarsfrekvens pa ca 21 procent.

I svaren framkom att den viktigaste fragan for bestallarna ar
handlaggningstiden, som man tycker &r alldeles for lang. Flera lyfter dock
att den service man far och bemaétandet fran Socialstyrelsens medarbetare ar
gott och professionellt.

En central del av enkéten har varit att utvérdera de fordndringar som
genomforts i handlaggningsprocessen. Bland de forskare som hade
mojlighet att jamfora med tidigare bestéllningar, upplevde manga att
processen var mer effektiv (50 procent) och tydligare (57 procent). Ett antal
upplevde ingen skillnad i effektivitet (39 procent) eller tydlighet (41
procent). Resultatet visar pa en forbattring och effektivisering av processen,
vilket i sin tur ocksa kan bidra till 6kad kvalitet i leveranserna.

Hela resultatet av enkatundersokning finns i Bilaga 1.

Strukturerad dialog med medarbetare

Medarbetarna som arbetar med handlaggning av forskarbestéliningar har
upplevt de genomfdrda férandringarna som positiva. For att moéjliggora ett
framgangsrikt forandringsarbete har forankring hos verksamhetens
medarbetare varit av central betydelse. En viktig komponent i detta har varit
en kontinuerlig dialog med medarbetarna, vilket i sin tur har skapat
forutsattningar for 16pande forbattringar.
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Extern samverkan

Dialog har forts med externa referensgrupper, bestaende av forskare,
bestéllare och registerhallare i syfte att forankra de forandringar som
genomforts, samla in synpunkter och sprida information om det pagaende
forbéattringsarbetet.

Dialog har forts med foljande aktorer:

« Svenska natverket for registerbaserad forskning (The Swedish Network
for Register-Based Research, SWE-REG). [4] Néatverket &r ett samarbete
mellan atta forskningsnoder: sju forskningsmiljéer’ och en forskarskola i
registerbaserad forskning. Socialstyrelsen har traffat natverket vid tre
tillfallen under 2024 och bland annat diskuterat forenkling av metodiken
for uppgiftsminimering, tydligare deadlines i kommunikation med
bestéllaren och begrénsning av mojligheten till tillaggsbeslut. Natverket
har Overlag varit véldigt positiva till de fordndringar som Socialstyrelsen
genomfort.

. Natverket for utlamnandefragor gallande registerdata for
forskningsandamal. Néatverket &r ett samarbete mellan SCB,
Socialstyrelsen och Vetenskapsradet och dit andra statistikansvariga
myndigheter bjuds in, inklusive representation fran Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR). Socialstyrelsen har presenterat arbetet med att korta
handlaggningstider for de andra deltagarna. Dialog har ocksa forts om
uppgiftsminimering, beroendet mellan olika registerhallare vad galler
handlaggningstider och hur vi arbetar for att uppna samsyn och
konsekvens i beddmningarna vid utlamnandeprévningar. Natverket var
positiva till att fa ta del av de atgarder som Socialstyrelsen infort under
tiden uppdraget pagatt.

« Centrum for lakemedelsepidemiologi (CPE) bedriver akademisk
forskning inom omradet lakemedelsepidemiologi. [5] En stor del av deras
forskning bygger pa uppgifter fran de nationella registren vid
Socialstyrelsen och SCB samt motsvarande register fran andra lander,
speciellt de nordiska. Aven data fran kvalitetsregister och medicinska
journaler ingar i deras forskning. Forskarna har varit positiva till de
forédndringar som Socialstyrelsen genomfort inom ramen fér uppdraget,
sérskilt den forenklade metodiken fér uppgiftsminimering och de
forkortade handldggningstiderna.

« Clinicum - metodstod for forskare pa K1 och Region Stockholm. [6]
Clinicum vénder sig till forskare som &r anstallda eller anknutna till
Karolinska Intitutet eller Region Stockholm och erbjuder vetenskaplig
radgivning och metodologiskt stod och végledning vid planering och

7 Dessa sju forskningsmiljoer tillhor foljande institutioner: Lunds Universitet, GGteborgs universitet,
Linkdpings universitet, Uppsala Universitet och Karolinska Institutet. Forskarskolan har bendmning
SINGS - Swedish INterdisciplinary Graduate School in register-based research. https://swe-reg.se/
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utfoérande av forskningsprojekt. Clinicum bedrivs via en central funktion
samt lokalt via Clinicums noder som representeras av
vardgivarorganisationer i Region Stockholm och Stockholms lans
sjukvardsomrade, (SLSO). En dialog fordes via en online presentation
med strax dver 100 deltagare. Presentationen véackte stort intresse vilket
marktes genom manga fragor och positiv respons. Sarskilt
uppmarksammades den forenklade metodiken for uppgiftsminimering
samt de insatser som syftar till att forkorta handldggningstiderna.

« Quvintensen, en tidning som utges av svenska statistikersamfundet och
publiceras fyra ganger per ar. [7] Dialogen fordes via en intervju med
mojlighet att presentera de inforda utvecklingsatgarderna i en artikel.
Publikation planeras till juni 2025.
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Resultat

Uppdraget har varit att genomfora atgarder for att korta
handl&ggningstiderna och 6ka kvaliteten i leveranserna. Det dvergripande
malet bedéms ha uppnatts. Nedan redovisas resultaten.

Handlaggningstid

Den totala handlaggningstiden, fran bestéllning till leverans, har minskat
med cirka 4 manader for arenden som inkommit under 2024 jamfort med
2023 (tabell 2). Detta ar en effekt av de forbattringsatgarder som genomforts
tillsammans med en 6kad bemanning i bérjan av 2024. Tiden fran paborjad
handl&ggning till leverans av data har minskat med cirka 30 procent, vilket
ar en effekt av forenklad sekretessprovning och tydligare uppféljning i
processen.

Tabell 2: Handlaggningstider for forskarbestallningar.

Antal Véntetid till Tid fran Total

levererade fordelning fordelning till handldaggnings-

drenden (1) (2) leverans (1,3) tid (1,4)

Arenden som 346 211,5 134 356
inkommit under 2023

Arenden som 230 105 95 241,5

inkommit under 2024

(1) Arenden som har ett leveransdatum (per den 2025-06-02).

(2) Tid (antal dagar, medianvarde) fran bestallning till férdelning av drendet till handlaggare. I berakningen
inkluderas dven drenden som inte har ett leveransdatum.

(3) Tid (antal dagar, medianvarde)

(4) Total handlaggningstid (antal dagar, medianvéarde) som avser hela processen, dvs. fran bestallning till
leverans for &renden som har ett leveransdatum.

Kalla: Socialstyrelsens dokumenthanteringssystem (DHS).

Vantetiden for forsta handlaggningsatgard (forsta granskning och begéaran
om komplettering vid behov) har kortats sedan detta borjade matas, fran tre
manader i september 2024 till en vecka i juni 2025. Vantetiden till en
handlaggare har kortats fran 8 manader i borjan av 2024 till cirka 2
manader® och antalet drenden i vantan pa en handlaggare har minskat med
cirka 72 procent (tabell 3).

8 Per den 2 juni 2025.
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Tabell 3: Vantetider till forsta handlaggningsatgard och till
handldaggare samt drendebalans

Januari 2024 Juni 2025

Vantetid till forsta handlaggningsatgard Ingen data (1) 1 vecka

Véntetid till féorsta méte med handlaggare 8 manader 2 manader
(handlaggare bokar in ett forsta méte med
bestallaren)

Antal érenden utan handlaggare 218 60

(1) Métning av denna indikator pabérjades i september, varfor det inte finns jamforelsesiffror fran januari
2024. Kalla: Socialstyrelsens dokumenthanteringssystem (DHS).

Resultaten som visas i tabellerna ovan kan sammanfattas som att om en
forskare skickar in sin bestallning idag (juni 2025) far hen data inom cirka 5
manader (2 manader vantetid till handlaggare plus cirka 3 manader till
leverans). Tiden fran bestéllning till leverans varierar dock stort beroende pa
om bestallningen endast avser data fran Socialstyrelsens register eller om
bestallningen aven kraver uppgifter fran andra registerhallare for att
datauttaget ska kunna genomforas. Socialstyrelsen kan i dagslaget inte skilja
pa dessa arenden i myndighetens systemstdd, men arbetar med att utveckla
detta, vilket kommer att leda till battre mojligheter for uppfdljning och
framtagning av aktuella véntetider.

Kvalitet

Det finns sedan tidigare kvalitetssakring integrerat i
handlaggningsprocessen. Ett centralt inslag ar framtagandet av en
specifikation for varje registeruttag. Andra exempel inkluderar anvandning
av konsekventa kodningsmetoder i datauttagen for att minimera risken for
feltolkningar och informationsforlust, samt kollegial granskning av all
programkod som anvands for att generera uttag. Darutover finns en
etablerad rutin for noggrann uppféljning av eventuella reklamationer och
personuppgiftsincidenter, i syfte att dra lardom av avvikelser och
kontinuerligt forbattra arbetet. De effektiviseringsatgarder som vidtagits
inom ramen for detta uppdrag bedéms ha lett till forbattrad kvalitet i
levererade data.

Som exempel ledde den tidigare rutinen for uppgiftsminimering med
trunkering av koder® i registren till kvalitetsproblem d& informationen blev
forvanskad och svartolkad. Bestallare aterkom ofta efter leverans nar de
insag att de begransade kodnivaerna inte fungerade for deras analyser, vilket
dessutom skapade extra arbete bade for bestéllare och handlaggare.

% Trunkering av koder innebar att istallet for att Iamna ut koderna som de &r angivna i variabeln i
registret ersatts de av grévre information.
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En ny rutin med onlinem&te med bestéllaren bidrar till battre
kommunikation genom att sékerstélla att bestéllaren och handl&ggaren har
en gemensam forstaelse av bestallningens syfte och krav och bidrar pa sa
satt till en battre kvalitet i leveransen. Denna atgard har varit valdigt
uppskattad av bestallaren via direkt feedback efter dessa méten och dven
med positiva kommentarer i enk&tundersokningen.

For att utvardera hur atgarderna har paverkat kvaliteten i leveranserna
(framforallt de forandringar som syftat till att forenkla och effektivisera
sekretessprovningen) kan man undersdka om de har lett till farre
felaktigheter i leveranserna. Vi ser en trend mot farre felaktigheter, vilket
kan tyda pa en positiv effekt pa kvaliteten. Det ar dock fortfarande for tidigt
att dra nagra sakra slutsatser. En genomgang av de fel som uppstatt bade hos
Socialstyrelsen och hos andra aktorer gors aktivt for varje fall som en del av
rutinerna i verksamheten i syfte att dra lardomar och férebygga framtida fel.
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Fortsatt arbete

Bedomningen &r att de atgarder som implementerats sedan tidigare och de
nya atgarderna som genomférdes inom ramen for uppdraget ger goda
mojligheter att fortsatt korta ner handlaggningstiden. De atgarder som
vidtagits ar enligt var uppfattning langsiktigt hallbara och vi bedémer att de
kommer att skapa bra forutsattningar for att halla kon i balans aven 6ver tid.
Fokus framat &r att bibehalla och forvalta de nya arbetssatt som har inforts.
Interna projekt inom myndigheten fortsatter med detta som 6vergripande
mal, samtidigt som de syftar till att fortsatt minska vantetiderna.
Regelbunden uppfdljning gors for att sdkerstélla att nya arbetssatt och
rutiner foljs.

Tillgangen till halsodata &r en forutsattning for forskning som kan bidra till
medicinsk utveckling och béttre halsa i befolkningen. Socialstyrelsen stravar
efter att uppna foljande mal:

. handlaggningstiden fran bestéllning till leverans av data ska vara
maximalt tre manader i drenden utan behov av samkorning med andra
registerhallare

. i arenden med data fran externa registerhallare ska leverans av data ske
maximalt tva veckor efter att indata har inkommit till Socialstyrelsen.

Forslaget om EU-reglering innebar utokade skyldigheter for datahallare att
tillgangliggora information om tillgdngliga data och att hantera
databestéllningar i enlighet med EU-gemensamma principer. Verksamhetens
mal kan darfor komma att behova revideras i takt med att eventuell
kompletterande nationell lagstiftning inom omradet trader i kraft.

Ungefar tva tredjedelar av alla bestallningar innefattar samkorning med data
fran andra registerhallare. | dessa fall behdver Socialstyrelsen ofta invénta
data for att kunna paborja datauttag. Detta innebér att myndigheten inte fullt
ut kan paverka handlaggningstiden i dessa arenden, varfor
handlaggningsmalet ovan &r uppdelat i tva olika matt.

Vi planerar att féra dialog med andra registerhallare for att koordinera
processerna och darigenom majliggora snabbare dataleveranser till
bestallaren, samtidigt som vi sprider vara erfarenheter till andra
registerhallare som upplever liknande utmaningar med langa leveranstider.
Utover detta medverkar vi aven i andra regeringsuppdrag sa som uppdraget
”Att bistd nationella kvalitetsregister med stdd i juridiska fragor”tC. Syftet
med detta uppdrag &r att bista relevanta aktorer, sa som exempelvis
registerhallare, registercentrum och centralt personuppgiftsansvariga
myndigheter (CPUA), med stod i juridiska fragor rérande nationella

10 Socialstyrelsen ska senast den 30 maj 2026 lamna en skriftlig redovisning av uppdraget till
Regeringskansliet (Socialdepartementet).
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kvalitetsregister dar sa ar lampligt [8]. Uppdraget inbegriper bland annat att
erbjuda juridisk kompetens och praktisk handledning i arbetet rérande
myndigheternas harmonisering vid datautlamning. Detta kan ha en positiv
paverkan pa handlaggningstiderna da uppgifterna fran kvalitetsregister
anvénds i samkorningar med Socialstyrelsens register.
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