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Nya foreskrifter och allmanna rad om
uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens
cancerregister

Inledning

Socialstyrelsen har beslutat om nya foreskrifter och allmanna rad om uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens cancerregister (HSLF-FS 2016:7). De nya foreskrifterna och allmanna ra-
den trader i kraft den 1 januari 2017 och ersétter da de nu géllande foreskrifterna och all-
manna raden (SOSFS 2003:13) om uppgiftsskyldighet till cancerregistret vid Socialstyrel-
sen. Uppgiftsskyldigheten till cancerregistret omfattar samtliga vardgivare.

I Sverige finns sedan 1958 ett nationellt cancerregister, som anvands for att kartldgga
cancersjukdomars forekomst i befolkningen och for att folja forandringar Over tid. Registret
utgor aven en bas for klinisk och epidemiologisk forskning samt mojliggor internationella
jamforelser.

De nya foreskrifterna och allmanna raden trader i kraft den 1 januari 2017.
Uppgiftsskyldigheten till cancerregistret omfattar samtliga vardgivare

Uppgiftsskyldigheten till Socialstyrelsen

En vardgivare ar personuppgiftsansvarig for de uppgifter fran verksamheten om diagnosti-
cerade tumorer och tumarliknande tillstand som ska lamnas till Socialstyrelsen. | patientda-
talagen (2008:355), PDL, och personuppgiftslagen (1998:204), PuL, finns bestimmelser om
hur vardgivaren far behandla personuppgifter i halso- och sjukvarden. Enligt 2 kap. 6 §
PDL é&r vardgivaren personuppgiftsansvarig for den behandling av personuppgifter som
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vardgivaren utfor. | 2 kap. 4 och 5 88 PDL finns bestammelser om for vilka &ndamal som
det &r tillatet att behandla uppgifterna. Personuppgifter som behandlas enligt ett tillatet an-
damal far ocksa behandlas for att fullgora ett uppgiftslamnande som gors i enlighet med lag
eller férordning.

Vardgivarnas uppgiftsskyldighet till cancerregistret regleras i lagen (1998:543) om
hélsodataregister med tillhdrande férordning (2001:709) om cancerregister hos Socialstyrel-
sen. Enligt 6 § forordningen far Socialstyrelsen utfarda foreskrifter om hur uppgiftsskyldig-
heten ska fullgoras.

Hur uppgiftsskyldigheten ska fullgtras

Vardgivare ar skyldiga att till Socialstyrelsens cancerregister lamna uppgifter om tumarer
och tumarliknande tillstand som diagnostiserats i verksamheten. Vardgivarna ska lamna
uppgifter oavsett i vilken verksamhet som diagnosen har gjorts och &ven l&mna uppgifter
fran flera enheter om diagnosen har stallts pa olika satt, t.ex. bade kliniskt och morfologiskt.
| foreskrifterna finns anvisningar om hur uppgiftsskyldigheten ska fullgoras.

Inrapportering via RCC

| de nya foreskrifterna och allméanna raden finns rekommendationer (allmanna rad) om att
vardgivarna bor dverlamna uppgifterna till ett regionalt cancercentrum (RCC) for kodning
och vidarebefordran till Socialstyrelsen. RCC ar en kunskaps- och utvecklingsorganisation i
respektive sjukvardsregion, som tillsammans med landsting och regioner arbetar for att
astadkomma en mer patientfokuserad, saker och effektiv cancervard. Personalen pa RCC
Klassificerar tumorer enligt det kliniska laget (topografi) och morfologisk diagnos.

En forutsattning for att en vardgivare ska kunna éverlamna uppgifterna for kodning till
ett RCC utanfor vardgivarens egen organisation, &r att vardgivaren har ett skriftligt person-
uppgiftsbitradesavtal med RCC. Genom avtalet blir RCC personuppgiftsbitrade till vardgi-
varen. Det ar vardgivaren som ansvarar for att avtalet finns. | avtalet ska det sarskilt fore-
skrivas att personuppgiftsbitradet far behandla personuppgifterna bara i enlighet med
instruktionerna och att bitradet maste vidta de sakerhetsatgarder som den personuppgiftsan-
svarige ska vidta.

Aven om vardgivaren 6verlater den faktiska behandlingen (kodningen och inrapportering
till Socialstyrelsen) till ett RCC som personuppgiftsbitrade ar vardgivaren ytterst ansvarig
for att personuppgifterna behandlas pa ett lagligt satt. Personuppgiftsansvaret kan aldrig
overlatas.

Uppdraget till RCC

Ett personuppgiftsbitrade ska agera pa uppdrag av den personuppgiftsansvarige och far en-
bart behandla sadana personuppgifter som den personuppgiftsansvarige har rattsligt stod att
behandla. Det innebdr att RCC inte har stoérre mojligheter att behandla uppgifterna an vad
vardgivaren har. Detta paverkas inte av att RCC &r bitrade till flera personuppgiftsansva-
riga. Personuppgifterna maste anda hallas atskilda om det inte finns nagot rattsligt stod for
att samkora personuppgifterna.*

Personuppgiftsbitradesavtalet ska innehalla tydliga instruktioner om for vilka andamal
RCC far behandla uppgifterna och vilka sakerhetsatgarder som RCC ska vidta for att
skydda personuppgifterna (30 § PuL).

Jmf. Datainspektionens tillsynsbeslut den 3 juli 2015 i arenden med dnr 518-2015 och 643-2015.
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En forutsattning for att en vardgivare ska kunna dverlamna uppgifterna till
ett RCC for kodning och vidarebefordran till Socialstyrelsen, &r att vard-
givaren har ett skriftligt personuppgiftsbitradesavtal med RCC. Vardgi-
varen ansvarar for att RCC behandlar uppgifterna pa ett lagligt stt.

Mer information

Pa Socialstyrelsens webbplats finns ytterligare anvisningar om hur inrapporteringen av de
uppgifter som omfattas av uppgiftsskyldigheten ska ga till.



Denna information (art nr 2016-3-17) kan laddas ner och bestéllas fran Socialstyrelsens
webbplats: www.socialstyrelsen.se/publikationer. Den kan dven bestillas fran Socialstyrelsens
publikationsservice, e-post publikationsservice@socialstyrelsen.se eller fax 035-19 75 29.
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