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Forord

Utnyttjandet av personregister for statistik, forskning, epidemiologiska
undersokningar samt uppfoljning, utvardering och kvalitetssakring har ett
mycket stort varde. Nyttan maste emellertid alltid sattas i relation till de
risker och kostnader som ar forknippade med denna registerverksamhet.

Personregister ar integritetskansliga och maste foras med mycket hoga
krav pa sdkerhet och sekretess. Hittills har dessa krav pa sekretess kunnat
uppratthallas. Under de drygt femtio ar som Socialstyrelsen haft personre-
gister finns inte ndgot kant fall av missbruk eller integritetsintrang. Verk-
samheten ar dock sadan att vi standigt maste se dver rutiner och uppmark-
samma personal pa riskerna.

I denna skrift redovisas vilken lagstiftning och vilka regler som géller fér
registerverksamheten, for hdlsodata- och socialtjénstregister, vid Socialsty-
relsen. Syftet med skriften &r att ge information till beslutsfattare, personal
inom halso- och sjukvard och socialtjanst samt till allméanheten om de sa-
kerhets- och sekretessrutiner som galler for statistikregister vid Socialstyrel-
sen.

Stockholm i maj 2013

Petra Otterblad Olausson
Chef for avdelningen for statistik
och utvérdering
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Registerverksamheten
Inom avdelningen for statistik
och utvardering

Nyttan med nationella register

Nyttan med personregister for statistik, forskning, epidemiologiska under-
sOkningar samt uppfoljning, utvardering och kvalitetssékring har doku-
menterats i manga sammanhang. For att kunna besvara fragor om varfor
vissa blir sjuka eller for att méta effekterna av olika behandlingsmetoder
maste man veta om det ar samma person som genomgatt behandling eller
exponerats for en viss risk som ocksa insjuknar 10 till 20 ar senare. Darfor
maste forskningen ha tillgang till uppgifter som gor det mojligt att folja en-
skilda individer. Denna mojlighet finns genom det system for personnum-
mer vi har i Sverige, och nagra exempel pa detta ges nedan.

Utan personnummer gar det inte att siga om det ar en person som vardats
vid tio tillfallen eller om det &r tio personer som har vardats vid ett tillfalle
vardera. Genom att utnyttja aldre argangar av patientregistret kunde Social-
styrelsen visa att lakemedlet Zelmid kunde orsaka en neurologisk sjukdom.
Utredningen ledde till att lakemedlet drogs in. Patientregistret har vidare
anvants for att visa att hormonbehandling vid klimakteriebesvar minskade
risken for hoftfraktur med 30-40 procent. Eftersom ca tio procent av alla
kvinnor far hormonbehandling har detta stor betydelse for folkhalsan. I en
annan studie kunde man visa att en ny operationsmetod inte som befarat
Okade risken for tjocktarmscancer.

Registret for 6vervakning av fosterskador och kromosomavvikelser (f.d.
missbildningsregistret) skapades for att samhallet behtdvde ett varningssy-
stem for att forhindra upprepning av handelser sdsom neurosedynkatastrofen
som medforde fosterskador. Hittills har nagot motsvarande inte intraffat.
Medicinska fodelseregistret har exempelvis anvénts for att studera effekter
pa de nyfodda barnen av att gravida kvinnor roker. Ett larm fran England
om att K-vitamin som injicerades till nyfédda dkade risken for barncancer
kunde vederlaggas i en studie fran de svenska registren. Genom de val ut-
vecklade personregistren i Sverige kunde den svenska studien genomfdras
pa mycket kort tid (ca tre manader), oerh6rt mycket billigare och med storre
tillforlitlighet an den engelska studien. Den svenska studien genomfordes
via en samkorning av data fran medicinska fodelseregistret och cancerregist-
ret, och antalet fall och kontroller var mangdubbelt storre an i den engelska
studien. Riskerna med assisterad befruktning har ocksa belysts med hjalp av
det medicinska fodelseregistret.



Cancerregistret har anvénts i otaliga studier, for att belysa olika yrkes-
gruppers risker att fa cancer, for att analysera 6verlevnaden i cancer eller for
att studera orsaks- eller riskfaktorer till uppkomsten av cancer.

En mer utforlig redovisning av nyttan med register och studier som base-
rats pa halsodataregistren aterfinns i broschyren "Halsodataregister raddar
liv och forbattrar livskvalitet” som ocksa aterfinns under Socialstyrelsens
hemsida http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2008/2008-126-27.

Socialstyrelsen har aven individbaserade register som avser socialtjans-
tens insatser och som anvénds for framstallning av officiell statistik. Dessa
register anvands ocksa i forskningssyfte, vilket féljande exempel visar.

Barn som har det sa svart i sina familjer att de inte kan bo kvar hemma
tillhor de mest utsatta. Samhéllet har genom lagstiftningen en skyldighet att
ingripa for att ge dessa barn ett battre livsalternativ. Lagen (1990:52) med
sarskilda bestammelser om vard av unga (LVU) anger villkoren for sam-
héllets maojligheter att med tvang omhéanderta dessa barn och ge dem en an-
nan och tryggare uppvéaxtmiljo, for kortare eller langre tid.

Ar 2000 gjordes en dversyn av LVU dar syftet bl.a. var att starka barnper-
spektivet och barnets ratt samt att bedoma socialtjanstens arbete for att
minska osakerheten i tillvaron for barn som vistas lange i familjehem. Ett av
de faktaunderlag som anvéndes i utredningen (SOU 2000:77) var en kohort-
studie byggd pa Socialstyrelsens register 6ver individinriktade insatser for
barn och unga. Fem fodelsekohorter, barn fodda 1976-1980, foljdes upp till
18 ars alder med avseende pa dygnsvard enligt LVU eller frivillig vard en-
ligt socialtjanstlagen. En av fragorna gallde hur vanligt det &r att barn pend-
lar mellan dygnsvard och ursprungshemmet under sin uppvéxt, s.k. jojo-
barn. Personnumret i registret gjorde det mojligt att folja barnen dver aren
och utredningen kunde bl.a. sla fast att det numera &r ovanligt med "jojo-
barn" inom svensk barnavard. Endast tre procent av de 16 300 barn som
foljdes i studien hade haft dygnsvard vid fyra eller fler vardepisoder fore 18
ars alder.

Reglering av den officiella statistiken

Socialstyrelsen har ansvaret for den officiella statistiken inom halso- och
sjukvardsomradet och socialtjanstomradet. Detta féljer av lagen (2001:99)
om den officiella statistiken och férordningen (2001:100) om den officiella
statistiken.

Den officiella statistiken pa halso- och sjukvardsomradet géaller statistik-
omradena halsa- och sjukdomar inklusive dodsorsaker samt halso- och sjuk-
vard. For socialtjansten galler statistikomradena individ- och familjeomsorg,
aldre- och handikappomsorg samt stdd och service till funktionshindrade.

Halsodataregister inom hélso- och

sjukvardsomradet

Socialstyrelsen har idag sex s.k. hélsodataregister; cancerregistret, medi-
cinska fodelseregistret, patientregistret, tandhalsoregistret, lakemedelsregist-
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ret samt registret 6ver kommunal halso- och sjukvard till aldre och personer
med funktionsnedséttning. Registren regleras bl.a. av lagen (1998:543) om
halsodataregister (i fortsattningen benamnd hélsodatalagen). Av lagen fram-
gar att uppgifterna i registren far anvandas for andamalen:

1. framstallning av statistik
2. uppfoljning, utvéardering och kvalitetssékring av hélso- och sjukvard
och

3. forskning och epidemiologiska undersokningar

Dessutom har Socialstyrelsen sedan 1994 ansvaret for dodsorsaksregistret.
Samtliga register utgor underlag for den officiella statistiken pa omradet.

Patientregistret

Patientregistret inrdttades 1964 med tillstand fran Kungl. Maj:t. Numera
regleras registret genom halsodatalagen och férordningen (2001:707) om
patientregister hos Socialstyrelsen. Inrapportering till patientregistret blev
obligatoriskt fran och med 1987. Uppgifterna i patientregistret omfattar pa-
tienter som vardats i sluten vard och avser bl.a. vardenhet, personnummer,
folkbokforingsort, dag och satt for in- och utskrivning, diagnoser, atgéarder
samt orsaker till skador och forgiftningar. Fran och med 1997 innehaller
aven registret uppgifter rérande dagkirurgi och fran 2002 alla lakarbesok
fran den Gppna varden som inte ar primarvard. Sedan ar 2009 sker &ven en
sarskild inrapportering rérande den psykiatriska tvangsvarden.

Medicinska fodelseregistret (inklusive det sarskilda registret for
overvakning av fosterskador och kromosomavvikelser, som ror
barn)

Det medicinska fodelseregistret inrattades 1973 genom ett beslut av rege-
ringen. Arbetet med registret for 6vervakning av fosterskador och kromo-
somavvikelser (f.d. missbildningsregistret) paborjades som forsoksverksam-
het under 1964 och registret permanentades 1965. De bada registren lades
samman till ett register 1980. Numera regleras registret genom hélsodatala-
gen och genom férordningen (2001:708) om medicinskt fodelseregister hos
Socialstyrelsen. Registret innehaller uppgifter om moderns och barnets per-
sonnummer, vardenhet, antal tidigare graviditeter och forlossningar, bruk av
tobak och medicinering fére och under graviditeten, sjukdomar, familjesitu-
ation, forvérvsarbete, fosterdiagnostik, ofrivillig barnléshet samt uppgifter
om forlossning och forlossningsutfall inklusive uppgifter om barnet sasom
fodelsetid och fodelsevikt, graviditetens langd, diagnoser, operationer och
dodlighet. Uppgifter om moderns hemort, nationalitet och fodelseland finns
ocksa.

Cancerregistret

Registret startades 1958 genom kungorelse (1957:632) om cancerregister. |
dag regleras det genom hélsodatalagen, genom férordningen (2001:709) om



cancerregister hos Socialstyrelsen. Cancerregister innehaller bl.a. uppgifter
om personnummer, kon, hemort, sjukhus, klinik, diagnos, histopatologiska
data samt tumorutbredning.

Lakemedelsregistret

Registret startade 1 juli 2005, och regleras genom hélsodatalagen och for-
ordningen (2005:363) om lakemedelsregister hos Socialstyrelsen. Uppgifter
i lakemedelsregistret far anvandas for epidemiologiska undersékningar,
forskning och framstéllning av statistik inom halso- och sjukvardsomradet.
Lakemedelsregistret far innehalla uppgifter om patientens personnummer,
folkbokforingsort, inkdpsdag, vara, mangd, dosering, kostnad och kostnads-
reducering enligt lagen (2002:160) om lakemedelsformaner m.m., forskriva-
rens yrke, specialitet och arbetsplatskod.

Tandhéalsoregistret

Tandhalsoregistret &r ett halsodataregister som inrattades den 1 juli 2008 pa
uppdrag av regeringen. Registret regleras genom halsodatalagen och forord-
ningen (2008:194) om tandhélsoregister hos Socialstyrelsen.

Registret omfattar samtliga diagnoser/atgarder som skickats in till och
godkants av Forsakringskassan inom ramen for det statliga tandvardsstodet.
Pa individniva galler det personer éver 20 ar, som blivit behandlade och fatt
ersattning genom tandvardsstodet.

Registret dver kommunal héalso- och sjukvard till dldre
och personer med funktionsnedsattning

Registret innehaller uppgifter om personnummer fér dem som under mana-
den fatt en hemsjukvardsinsats som kommunen ansvar for enligt 18 § hélso-
och sjukvardslagen (1982:763). Registret regleras genom héalsodatalagen
och forordningen (2006:94) om register hos Socialstyrelsen Over insatser
inom den kommunala halso- och sjukvarden. Registret innehaller uppgifter
for september manad ar 2007, juni manad 2008 samt manadsvis for peri-
oden juli 2008-december 2012.

Doddsorsaksregistret

Registret omfattar samtliga avlidna personer som vid tidpunkten for dodsfal-
let var folkbokforda i Sverige och grundar sig pa de intyg om dddsorsak
som lakare utfardar enligt begravningsslagen (1990:1144). Fran och med
statistikaret 2013 omfattar dodsorsaksregistret ocksa ESS-medborgare som
inte var folkbokfdrda i Sverige men som uppehdll sig i landet vid dodsfallet.
Registret innehaller uppgifter om bl.a. personnummer, kon, civilstand, hem-
ort, nationalitet, dodsdatum, dédsorsaker, uppgift om obduktion och ddds-
plats.



Register inom socialtjanstomradet

Den officiella statistiken om socialtjansten galler tre huvudomraden; indi-
vid- och familjeomsorg, &ldre- och handikappomsorg samt stoéd och service
till funktionshindrade. Uppgiftsinsamlingen bygger dels pa s.k. mangddata,
dvs. summerade antalsuppgifter om vissa verksamheter, dels pa individupp-
gifter. | det senare fallet bestar uppgifterna av personnummer och den eller
de insatser som socialtjansten ger under det aktuella aret (eller annan tidspe-
riod) till berérda personer. Darmed skapas personregister dver vissa insatser
for framstallning av officiell statistik. Fyra av dessa register innehaller upp-
gifter frin kommunerna angaende:

— ekonomiskt bistandforsorjningsstod enligt socialtjanstlagen (2001:453)

— individinriktade insatser for barn och unga enligt socialtjanstlagen (SoL)
och LVU

— individinriktade insatser for aldre och personer med funktionsnedséttning
enligt socialtjanstlagen (SoL)

— stdd och service till vissa funktionshindrade enligt lagen (1993:387) om
stdd och service till vissa funktionshindrade.

| det femte registret finns uppgifter fran Statens institutionsstyrelse och fran
forvaltningsratterna angaende

— tvangsvard av vuxna missbrukare enligt lagen (1988:870) om vard av
missbrukare i vissa fall (LVM).

Det finns inga speciallagar som reglerar dessa register, utan de fors med
stod av lagen om den officiella statistiken och den dartill hérande forord-
ningen. Skyldigheten for kommunerna att lamna dessa uppgifter till Social-
styrelsen regleras dock narmare i férordningen (1981:1370) om skyldighet
for socialndmnderna att ldmna statistiska uppgifter och foérordningen
(2004:16) om utlamnande av uppgifter som avser stdd och service till vissa
funktionshindrade.

Registret 6ver ekonomiskt bistand

Registret 6ver ekonomiskt bistand innehaller uppgifter om bl.a. person-
nummer for de vuxna personerna i hushallet (16 ar och éldre), personernas
status i hushallet (registerledare, make/maka/sambo, Gvrig person), antal
hemmavarande barn under 16 ar, hushallstyp (ensamstaende med eller utan
barn, gifta/lsammanboende med eller utan barn), till hushallet utgivet belopp
avseende ekonomiskt bistand och/eller introduktionsersattning samt antal
bidragsmanader under aret.

Fran och med 2010 samlas &ven uppgifter om forsorjningshinder for indi-
viderna in, samt uppgifter om andamal med ekonomiskt bistand. Fran och
med 2012 ingar inte langre uppgifter om introduktionsersattning i registret.
Under 2012 borjade registret d&ven samlas in varje manad och fran och med
2013 sker insamlingen enbart manadsvis.



Registret 6ver insatser for barn och unga

Registret innehaller uppgift om personnummer for barn och unga (upp till
21 ars alder) som fatt vard utanfér hemmet genom socialtjanstens forsorg.
Varden ar beslutad med stod av SoL eller LVU. Andra uppgifter i registret
ar bl.a. barnets vardnadshavare, datum da varden (eller omedelbart omhéan-
dertagande) paborjats och avslutats, tillampat lagrum samt placeringsform
(t.ex. familjehem och hem for vard eller boende).

Till och med ar 1997 insamlades dven en uppgift som avsag om kontakt-
person/kontakt- familj hade utsetts for barnet/den unge och dess familj.

Registret 6ver socialtjanstinsatser till aldre
och personer med funktionsnedsattning

Registret innehaller uppgifter om personnummer for dem som bodde i sér-
skilt boende eller hade gallande bistandsbeslut om vissa insatser enligt 4
kap. 1 8 SoL. Mellan den 1 oktober 2007 och 1 oktober 2012 har uppgifter-
na samlats in 7 ganger. Fran 2013 och framat samlas enbart verkstallda be-
slut in, detta gérs manadsvis. Exempel pa bistandsbeslut ar beslut om rétt till
hemtjanst i form av service eller personlig omvardnad eller annan bistands-
provad insats t ex. korttidsvard.

Registret 6ver insatser enligt lagen om stéd och service
till vissa funktionshindrade

Registret innehaller uppgifter om personnummer for dem som hade verk-
stallda beslut om insatser enligt 9 § LSS den 1 oktober respektive ar. Dess-
utom ingar uppgifter om vilken eller vilka dessa insatser var. Exempel pa
insatser &r personlig assistans, ledsagarservice, kontaktperson, boende i fa-
miljehem eller i bostad med sérskild service samt daglig verksamhet.

Registret dver tvangsvard enligt lagen om vard av missbrukare

Registret omfattar vard enligt lagen (1988:870) om vard av missbrukare i
vissa fall (LVM). Registret bygger pa uppgifter som lamnas av Statens insti-
tutionsstyrelse och av forvaltningsratter for dem som tvangsvardas pa grund
av missbruk av alkohol, narkotika m.m. Beslut om vard fattas av foérval-
tingsratten med stod av LVM efter ansokan av socialndmnden. SiS ar ansva-
rig myndighet for de institutioner dar tvangsvard av missbrukare bedrivs.

Forutom personnummer for den vardade finns i registret uppgift om an-
sokan om vard hos forvaltingsratten, datum nar vard (eller omedelbart om-
handertagande) pabdrjas respektive avslutas samt missbrukets art (alkohol,
narkotika m.m.).
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Lagskydd

De viktigaste lagarna som styr Socialstyrelsens registerverksamhet ar tryck-
frihetsforordningen, hélsodatalagen, lagen om den officiella statistiken och
offentlighets- och sekretesslagen men dven personuppgiftslagen och lagen
om etikprdvning for forskning har betydelse for verksamheten.

Allmant

I Sverige tillampas den s.k. offentlighetsprincipen. Det innebéar att hand-
lingar som inkommit, upprattats eller forvaras hos en myndighet ska vara
tillgangliga for allméanheten.

Med allman handling avses olika slag av skriftliga dokument och tek-
niska upptagningar som inkommit till myndigheten eller som uppréttats eller
forvaras dar. Det ar ofta latt att konstatera om en handling som bestar av
papper med skrift pa forvaras hos en myndighet. Det kan vara svarare att
bestamma var uppgifter som &r lagrade i en dator ska anses forvarade.
Sjalva datorn med informationen kan finnas hos en myndighet medan en
annan myndighet kan ha uppkoppling till datorn. For dessa fall finns en spe-
cialbestammelse i tryckfrihetsforordningen (TF) som innebéar att i sadana
fall anses upptagningen forvarad hos bada myndigheterna. En handling an-
ses inkommen till en myndighet nar handlingen anlant till myndigheten eller
tagits emot av nagon behdrig person. For att en handling ska anses upprattad
hos en myndighet kravs att arendet fatt sin slutliga utformning dar. Huvud-
regeln &r att en handling ar uppréttad nar den ar expedierad. Handlingar som
inte expedieras ar upprattade nér det arende de tillhor ar slutbehandlat av
myndigheten. Register anses emellertid uppréttade ndr de tas i bruk.

Hos en myndighet finns ocksa handlingar som inte &r allméanna, t.ex. inte
expedierade eller arkiverade utkast och minnesanteckningar, personliga
brev, handlingar i bibliotek m.m. Dessa handlingar omfattas salunda inte av
offentlighetsprincipen.

I TF finns bestammelser om allménna handlingars offentlighet. En allman
handling kan vara antingen offentlig eller hemlig (sekretesskyddad).

En handlings offentlighet far begransas endast om vissa kriterier ar upp-
fyllda, som t.ex. skydd for enskildas personliga och ekonomiska forhallan-
den. Begréansningar av rétten att ta del av allmanna handlingar ska vara an-
givna i en sarskild lag eller i en annan lag vartill den sérskilda lagen hanvi-
sar.

I offentlighets- och sekretesslagen finns de flesta bestdammelser om in-
skrankningar i en handlings offentlighet, men bestdmmelser finns &ven i
andra lagar. | personuppgiftslagen finns bestdmmelser till skydd for den
personliga integriteten vid automatisk databehandling och vid viss manuell
behandling av personuppgifter.
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Offentlighets- och sekretesslagen

Innebord

Sekretess innefattar tystnadsplikt och forbud att roja vissa uppgifter, vare sig
det sker muntligen eller genom att handlingar lamnas ut. Sekretess galler
bade mot enskilda och mot andra myndigheter, men &ven gentemot andra
sjalvstandiga verksamhetsgrenar inom samma myndighet.

En tjansteman maste saledes i sekretessfragor gora en sjalvstandig prov-
ning innan uppgifter kan utldmnas till en annan verksamhetsgren. Till for-
budet att roja uppgifter hor dven forbud att utnyttja uppgifterna utanfér den
verksamhet dar de &r sekretessbelagda. En tjdnsteman inom en myndighet
far t.ex. inte utnyttja sin kainnedom om sekretessbelagda uppgifter for annat
andamal dven om han inte rojer dessa uppgifter.

Meddelarfriheten innebér att en tjansteman i vissa fall kan lamna ut sekre-
tessbelagda uppgifter - inte sekretessbelagda handlingar - till massmedia
utan att nagon inom myndigheten har ratt att efterforska vem som lamnat ut
dessa uppgifter. Det &r endast muntligen lamnade uppgifter som skyddas.
Detta géller emellertid inte for de uppgifter som omfattas av den sa kallade
absoluta sekretessen, som dr den sekretess som bl.a. skyddar Socialstyrel-
sens statistikregister.

Skaderekvisit

| offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL, begransas sekretessens
rackvidd genom att man anger villkor for att en uppgift ska omfattas av sek-
retess. Det ska kunna forutses att en skada uppkommer om uppgiften lamnas
ut. Ett skaderekvisit ska foreligga. Skaderekvisiten kan vara antingen raka
eller omvénda.

Det raka skaderekvisitet innebér att uppgifterna normalt ar offentliga men
att de ibland kan vara hemliga. Det uttrycks i lagtexten sa att sekretess galler
om det kan antas att den enskilde lider skada eller men om uppgiften rojs.

Vid det omvéanda skaderekvisitet gors bedomningen sa att sekretess géaller
om det inte star klart att uppgiften kan réjas utan att den enskilde lider skada
eller men. Huvudregeln ar har att sekretess rader.

Det finns slutligen s.k. absolut sekretess vilket innebéar att skaderekvisit
saknas dvs. sekretess géller oavsett foljderna vid ett eventuellt utlamnande.
Den absoluta sekretessen kan &ven den brytas om detta sarskilt anges i lag
eller forordning. Ett exempel pa absolut sekretess ar huvudregeln i 24 kap.
8 8 OSL, som sdger att sekretess galler i sadan sarskild verksamhet hos
myndighet som avser framstallning av statistik for uppgift som avser en
enskilds personliga och ekonomiska forhallanden och som kan hanforas till
den enskilde. I bestdammelsen finns &ven undantag som innebar att den abso-
luta sekretessen kan brytas i vissa fall. Det galler uppgift som behovs for
forsknings- eller statistikdandamal, uppgift som inte ar direkt hanforlig till
den enskilde samt uppgift om dddsorsak eller dodsdatum som behdvs i ett
kvalitetsregister. Se mer utforlig beskrivning i avsnitt ”Statistiksekretess”.
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Skada eller men

| OSL:s bestammelser om skydd for enskildas forhallanden anges att en
enskild person inte far utsattas for skada eller men nar sekretessreglerade
uppgifter 1dmnas ut. Med skada avses ekonomisk skada och med men avses
| forsta hand olégenhet av icke ekonomisk natur, t.ex. krankning av den per-
sonliga integriteten.

Som utgangspunkt vid en beddmning om men kan antas foreligga om en
uppgift lamnas ut ska i forsta hand personens egen uppfattning beaktas, men
h&nsyn bor &ven tas till gangse varderingar i samhallet. Det ar darfor viktigt
att den som avser att lamna ut en sekretessreglerad uppgift satter sig in i den
enskildes situation och forsoker forsta hur denne skulle uppfatta att uppgif-
terna blev kénda.

Skydd for enskildas personliga forhallanden

I 25 och 26 kap. OSL finns bestdammelser till skydd for enskild inom
hélso- och sjukvardsomradet respektive socialtjanstomradet. Har tillampas
ett omvant skaderekvisit. Huvudregeln &r saledes sekretess. For att Social-
styrelsen ska kunna bedriva sin registerverksamhet maste det saledes finnas
en sekretessbrytande regel som gor det mojligt att fa all den information
som &ar nodvéndig for verksamheten. Det skulle vara orimligt om t.ex. en
lakare i varje enskilt drende tvingades goéra den skadeprévning som lagen
foreskriver innan uppgiften ldamnas ut till Socialstyrelsen. 1 10 kap. 28 §
OSL anges att sekretess inte hindrar att en uppgift l&mnas till annan myn-
dighet om uppgiftsskyldighet féljer av lag eller férordning. Av 6 § hélsoda-
talagen foljer att den som bedriver verksamhet inom halso- och sjukvarden
ska lamna uppgifter fran verksamheten till halsodataregistren. Det innebéar
att en vardansvarig lakare slipper gora en skadeprovning innan de sek-
retesskyddade uppgifterna kan lamnas ut till Socialstyrelsen. Aven inom
socialtjansten finns en uppgiftsskyldighet som gor att nagon skadeprévning
inte behover goras nér de sekretesskyddade uppgifterna lamnas ut till Soci-
alstyrelsen. Enligt 12 kap. 5 8 SOL och 15 a § LSS har kommuner en skyl-
dighet att, enligt vad regeringen narmare foreskriver, till Socialstyrelsen
lamna personuppgifter for framstéllning av statistik. Sadana foreskrifter
finns i Socialtjanstférordningen (2001:937) och férordningen (2004:16) om
utldamnande av uppgifter som avser stdd och service till vissa funktionshind-
rade.

Sekretess mellan myndigheter

Sekretess géller dven for en myndighet gentemot en annan myndighet och
aven till andra verksamhetsgrenar inom samma myndighet om inte annat ar
foreskrivet i lag eller forordning. Detta framgar av 8 kap. 1-3 § OSL. Emel-
lertid ar myndigheter enligt 6 § forvaltningslagen skyldiga att bista varandra
i nodvandig utstrackning, och i 6 kap. 5 8 OSL anges att en myndighet pa
begéran av en annan myndighet ska ldmna uppgifter som den forfogar dver
om inte sekretesshestaimmelser eller arbetets behdriga gang lagger hinder i
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vagen. | 10 kap. OSL finns sekretessbrytande bestammelser och bestammel-
ser om undantag fran sekretess.

Statistiksekretess

Uppgifter i Socialstyrelsens statistikverksamhet som avser enskildas person-
liga eller ekonomiska forhallanden och som kan hanforas till den enskilde
omfattas av absolut sekretess enligt 24 kap. 8 § OSL.

| bestammelsen finns det fyra undantag fran den absoluta sekretessen.
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 galler en uppgift som avser en avliden och som ror
dodsorsak eller dédsdatum, om uppgiften behdvs i ett nationellt eller reg-
ionalt kvalitetsregister enligt patientdatalagen (2008:355).

Myndigheten kan vid sin skadeprovning besluta om s.k. férbehall vid ut-
ldmnandet av uppgifterna. Detta gors som ett led i skadeprévningen for att
eliminera riskerna for skada eller men. Forbehdllet innebéar att forskarens
ratt att hantera uppgifterna begransas. Exempelvis alaggs forskaren ett
straffansvar om han sprider de utldmnade uppgifterna.

Ett forbehall kan endast ges en enskild forskare. Om forskaren ar verksam
vid en forskningsinstitution som &r en myndighet foljer sekretessen i vissa
fall med till denna myndighet, 11 kap. 3 och 8 § OSL. Overféring av sekre-
tess géller aven n&r material Gverlamnas till en arkivmyndighet for for-
varing.

Straffbestammelser

Den som bryter mot sekretessreglerna kan démas for brott mot tystnadsplikt
till boter eller fangelse i hogst ett ar enligt 20 kap. 3 § brottshalken. Det
racker med att man varit oaktsam for att boter ska kunna utdémas.

Personuppgiftslagen och halsodatalagen

Personuppgiftslagen (1998:204), PuL, tradde i kraft 1998. | och med det
upphdrde 1973 ars datalag. Socialstyrelsen fick samtidigt genom halsodata-
lagen tillstand att uppratta personregister for forsknings- och statistikanda-
mal. Till lagen har knutits fem forordningar, forordningen om patientregister
hos Socialstyrelsen, férordningen om medicinskt fodelseregister hos Social-
styrelsen, forordningen om cancerregister hos Socialstyrelsen, férordningen
om lakemedelsregister hos Socialstyrelsen och férordningen om tandhalso-
register hos Socialstyrelsen. Om inget annat anges i héalsodatalagen eller i
tillamplig forordning ska PulL:s bestammelser tillampas vid behandling av
personuppgifter i halsodataregister.
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Personuppgifter

Med personuppgift menas all slags information som direkt eller indirekt kan
hanforas till en fysisk person som &r i livet. Det innebdr att uppgifter om
avlidna eller &nnu inte fodda personer inte omfattas av lagarna. Krypterade
uppgifter ar personuppgifter sa lange nagon kan gora uppgifterna lasbara
och darmed identifiera individer. Aven anonyma uppgifter som med s.k.
bakvagsidentifikation kan identifiera individer &r personuppgifter i lagens
mening.

Enligt huvudregeln i 13 § PuL &r det forbjudet att behandla personuppgif-
ter som bl.a. ror halsa eller sexualliv. Av bestammelsen framgar dven att
uppgifterna betecknas som kansliga personuppgifter.

Forskning och statistik

En bestdammelse i PuL som dar av betydelse for Socialstyrelsens statistik-
verksamheter &r den som ror forutsattningarna for att behandla kénsliga per-
sonuppgifter for forsknings- och statistikandamal.

Enligt 19 8§ PuL far kansliga personuppgifter behandlas for forskningsan-
damal om behandlingen godkants enligt lagen (2003:460) om etikprévning
av forskning som avser manniskor.

Kansliga personuppgifter far behandlas for statistikindamal, om behand-
lingen &r nodvandig pa satt som sags i 10 § och om samhallsintresset av det
statistikprojekt dar behandlingen ingar klart vager 6ver den risk for otillbor-
ligt intrang i enskildas personliga integritet som behandlingen kan innebéra.

Har behandlingen godkénts av en forskningsetisk kommitté, skall forut-
sattningarna enligt andra stycket anses uppfyllda. Med forskningsetisk
kommitté avses ett sadant sarskilt organ for provning av forskningsetiska
fragor som har foretradare for saval det allmanna som forskningen och som
ar knutet till ett universitet eller en hogskola eller till nagon annan instans
som i mera betydande omfattning finansierar forskning. De regionala etik-
prévningsnamnderna utgor sadana forskningsetiska kommittéer.

Personuppgifter far lamnas ut for att anvandas i sddana projekt som avses
i stycket ovan (Kansliga personuppgifter far behandlas for statistikandamal,
om behandlingen ar nddvéandig pa satt som sags i 10 § och...... ) om inte
nagot annat foljer av regler om sekretess och tystnadsplikt.

Innan uppgifterna lamnas ut for forskning maste Socialstyrelsen saledes
ocksa ta stallning till om det skulle innebéra skada eller men for den en-
skilde om uppgifterna lamnas ut.

Information till den registrerade

Enligt 26 § PuL har den som ansoker om det ratt att gratis en gang per ar fa
ta del av de personuppgifter som rér den stkande , ett s.k. registerutdrag.
Om det finns sadana uppgifter ska personen aven fa information om varifran
uppgifterna har hamtats, andamalen med behandlingen och till vilka motta-
gare eller kategorier av mottagare som uppgifterna lamnas ut. Om inga
uppgifter finns registrerade ska personen fa information om det.
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Sakerhet och skydd

For att skapa en hog sakerhetsniva har Socialstyrelsen utarbetat regler och
riktlinjer for hur arbetet med registerdata ska bedrivas samt under vilka be-
tingelser detta arbete ska ske. Dessa regler och rutiner utgar fran gallande
normer som finns inom sékerhetsomradet, och det bedrivs ett standigt arbete
med utveckling av sdkerhetsfragor inom myndigheten. Skyddet for person-
uppgifter i Socialstyrelsens register for statistik och forskning skapas av
olika sékerhetsmoduler.

Lokalskydd utgor ocksa en lank i skyddet av myndighetens nationella
personregister for statistik och forskning.

Socialstyrelsen har ocksa bestammelser som innebér att behorighetsskydd
alltid maste finnas for datafiler som innehaller personnummer (eller annan
ID-faktor). Hit hor nationella personregister for statistik och forskning. Det
finns aven sékerhetsskydd och regler for hur hantering av register och sta-
tistik far ske i persondatorer. Vid Socialstyrelsen finns ocksa utarbetade
sékerhetsforeskrifter som i detalj reglerar handlaggarens arbete med person-
uppgifter.

Ytterligare sakerhetsforeskrifter finns bl.a. for personuppgifter som ingar
i Socialstyrelsens register. Det handlar da om skydd sa att uppgifter vid
myndigheten inte oplanerat forstors eller skingras vid katastrof.
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