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Myndigheten for vard- och omsorgsanalys remissyttrande 6ver delbetankandet ”"Hur star
det till med den personliga integriteten? En kartldggning av Integritetskommittén” (SOU
2016:41, Ju2016/04398/1L6)

Inledande sammanfattning

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) har enligt sin instruktion till uppgift att ur ett
patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och analysera verksamheter och férhallanden
inom haélso- och sjukvard, tandvard och omsorg. Det ar utifran dessa utgangspunkter som Vardanalys
lamnar synpunkter. Det innebar att vi i vart yttrande har fokuserat pa kartlaggningen av just héalso-
och sjukvarden, elevhalsan, foretagshalsan, socialtjansten samt forskning och statistik och att vi
utgatt ifran utredningens konsekvenser for patienter, brukare och medborgare.

Sammanfattningsvis ser Vardanalys ett mycket stort varde i utredningens kartlaggning och lamnar
endast ett antal kompletterande kommentarer i de delarna. Nar det galler det forslag utredningen
lagger fram - att ge Datainspektionen ett utokat uppdrag i stallet for att inratta en sarskild funktion -
avstyrker vi emellertid forslaget.

Overgripande kommentarer angdende kommitténs angreppssitt

Vardanalys anser att kommittén lyckats val med sitt arbete trots ett svart och mycket omfattande
uppdrag. Pa ett 6vergripande plan kan sagas att kartldggningen ar bra och de resonemang som fors
ar relevanta och klargérande. Vardanalys vialkomnar att kommittén beaktat inte bara risker utan
ocksa nyttan med digitala uppgifter. Det ar givetvis viktigt att bada dessa aspekter tas i beaktande
nar kommittén i nasta steg ska presentera forslag till atgarder.

Vardanalys ser att det finns ett behov av att gradera de risker som forekommer och uppskattar
ambitionen att astadkomma en systematik och transparens kring detta (2.4). Samtidigt framgar det
inte helt tydligt hur viktningen av de olika aspekterna har gatt till. | vissa delar ar det darfor svart att
se vad som foranlett att riskerna klassats som ”viss”, ”pataglig” eller "allvarlig risk” daven om vi pa ett
overgripande plan ocksa skulle landa i samma bedémning givet de kriterier kommittén anger. Om
dessa risknivaer ska anvandas i det kommande arbetet ar det darfor 6nskvart att tydligheten kring
bedémningen 6kar eftersom den da kan forvantas fa stor betydelse. Det ar ocksa relevant att
fundera pa sarskilt ett av de kriterier kommittén anger som grund for sina riskbedémningar:

forekomsten av ett skyddande regelverk som efterlevs och fungerar som det var avsett. En faktor att



ta i beaktande dr mojligheten att efterlevnaden och séttet regelverken tolkas pa kan komma att
forandras. Om ledningen for i sammanhanget centrala institutioner byts ut, lagstiftningen tolkas pa
andra satt och den praktiska tillampningen forskjuts skulle dagens, vad det verkar, betryggande
hantering pa vissa omraden till exempel kunna rubbas. Detta ar en generell problematik som &r viktig
att ha i atanke nar kommittén i sitt slutbetdnkande foreslar atgarder.

Utrednings uppdrag ar att utifran ett individperspektiv kartldgga och analysera integritetsrisker. En
viktig aspekt nar ett individperspektiv anldggs ar att fanga och utga fran vilken uppfattning individer
har i den aktuella fragan. Det &r emellertid en utmaning att fanga individers syn pa personlig
integritet och risker 6ver lag. Uppfattningarna ar ofta situationsberoende och dessutom kan
installningen férandras over tid. Inte desto mindre ar det viktigt att underséka preferenser och
attityder hos medborgare, patienter, brukare, kunder osv. Det dr angeldget att det finns underlag for
pastaenden om vad som uppfattas tillhra den privata sfaren, vad som &r integritetskrankande men
ocksa vilka integritetskrankningar som anses vara acceptabla och under vilka férutsattningar. Pa
samma satt ar det viktigt att veta vilka behov och férvantningar medborgarna har i forhallande till
utnyttjandet av digitala uppgifter. For att kunna bedéma hur olika konsekvenser for individer bor
varderas kravs kunskap av det har slaget. Vi hade darfor garna sett att utredningen empiriskt
undersokt detta pa nagot satt redan i delbetdnkandet. Vardet av en undersdkning kvarstar dock,
varfor vi ser det som 6nskvart att det ges utrymme for en sadan undersokning inom ramen for
arbetet med slutbetankandet.

Kommittén har dven till uppdrag att belysa eventuella skillnader mellan kénen. Vardanalys ser gdrna
en mer fordjupad diskussion kring detta i slutbetdnkandet.

1.1 Forslag till forordning om dndring av forordningen (2007:975) med instruktion for
Datainspektionen

Vardanalys avstyrker utredningens forslag till férordning om dndring av férordningen (2007:975) med
instruktion fér Datainspektionen.

Vardanalys anser visserligen att det dr angeldget att Datainspektionen far i uppdrag att sammanfatta
vad som framkommer i sitt tillsynsarbete i storre utstrackning dn vad som sker idag. Det finns till
exempel intresse av sammanstallningar av principiellt viktiga resultat och av aterkommande problem
som identifieras. En 6kad sammanfattning av resultaten av tillsynsarbetet skulle vidare maojliggora ett
sadant helhetsperspektiv som ar nédvandigt for att kunna dra vél underbyggda slutsatser av
tillsynsarbetet. Vardanalys ser ocksa att det kan leda till svarigheter nar Datainspektionen publicerar
enskilda beslut och det vid sidan av beslutet inte finns ndagon kommentar som beskriver vilka
slutsatser som kan dras utifran ett generellt och principiellt perspektiv (till skillnad fran vad som
beror av de specifika omstandigheterna i det enskilda fallet). Inte séllan saknas det formaga ute i
verksamheterna att tolka vilka generella slutsatser som kan dras av enskilda beslut och det finns
exempel nar utvecklingen stannat av till foljd av att tillsynsbeslutens allmanna tillamplighet
missforstatts. Vardanalys forutser att sadana problem kan undvikas genom att tillsynsmyndigheten i
Okad utstrackning och pa olika satt sammanfattar resultatet av sitt arbete. Vardanalys vilkomnar
darfor utredningens forslag kring en héjd ambition i den fragan.



Nar det daremot géller utredningens bedomning att det inte bor inrattas nagot integritets-
skyddsorgan eller nagon liknande funktion, menar Vardanalys att utredningen inte pekat pa
overvagande skal for att dra den slutsatsen. Den funktion eller organ som utredningen har haft i
uppgift att 6vervaga behovet av var visserligen nagot diffust och valdigt brett beskriven fran borjan.
Inte desto mindre finns det ett behov av att stélla sig utanfér dagens system och rollférdelning, och
Overvaga vilka behov som finns i olika avseenden och hur de pa basta satt kan tillgodoses. Nedan
beskriver vi tre typer av behov som vi i olika sammanhang kunnat se: 1) helhetsperspektiv, 2) stod till
verksamheter och 3) stdd till enskilda. Vi tar inte stallning till hur behoven bor tillgodoses rent
organisatoriskt utan pekar enbart pa behoven av de olika funktionerna.

1) Helhetsperspektiv - Integritetsskyddsorganet var i ndgon form tankt att vaka éver
integritetsskyddet inom hela samhallet och skulle inrattas mot bakgrund av en brist pa
systemtdnkande och helhetssyn i integritetslagstiftningen och en brist pa éverblick kring den tekniska
utvecklingen. Syftet med organet var bland annat att det skulle sta fér en sdkrare avvagning av
motstaende intressen. Vardanalys menar att det finns ett behov av en funktion av nagot slag med ett
overgripande ansvar att folja och analysera utvecklingen pa integritetskyddsomradet i dess olika
dimensioner samt att varna en helhetssyn, systematik och proportionalitetstiankande i lagstiftningen.
Genom en sadan funktion skulle behovet av att folja upp och analysera utvecklingen utifran bland
annat ett juridiskt och tekniskt perspektiv kunna tillgodoses samtidigt som utvecklingsbehov skulle
kunna lyftas pa ett samlat satt. Vardanalys ser inte att ett sddant uppdrag i alla delar &r férenligt med
en tillsynsmyndighets uppdrag och befarar att tillsynsuppdraget i praktiken skulle innebara en
hamsko nar det géller att bidra till utvecklingen av vissa fragor. Mojligen ar det sa att vi ser ett behov
av att ta fragorna langre an vad utredningen tankt sig att Datainspektionen ska géra. Oaktat detta
anser vi att det saknas en ndrmare analys kring hur behoven i dessa delar hanteras pa mest
dndamalsenliga satt bland annat mot bakgrund av gransdragningsproblematiken mellan tillsyn,
avvagning av motstaende intressen och utvecklingsforslag.

2) Stod till verksamheter - Vardanalys vill aven peka pa det tydliga behov som finns av ytterligare stod
och vagledning till offentliga och privata verksamheter som behandlar personuppgifter. Vi delar
utredningens redovisning av att det i manga verksamheter finns bristande kunskaper om
integritetskyddslagstiftningens krav och mojligheter samt om de praktiska mojligheterna pa omradet.
Dessutom sker saval en snabb teknikutveckling som féréandringar av de juridiska forutsattningarna,
vilket gor att det finns ett behov av ytterligare stéd for verksamheter, atminstone pa de omraden
som vi kommenterar i det har yttrandet.

3) Stod till enskilda - Vardanalys menar vidare att det behovs ytterligare, stdd, hjalp och olika sorters
information pa integritetsskyddsomradet till privatpersoner. Omradet &r sa pass komplext, kansligt
och tekniskt att det kan vara svart for enskilda att orientera sig. Som utredningen pekar pa 6kar
dessutom antalet aktorer, anvandningsomraden, lagringstider, spridningen, utbytet m.m.
Utredningen beskriver hur mangden system inom halso- och sjukvardsomradet ar "helt
ooverskadlig”. Om det ar svart for en statlig utredning att skapa sig en heltackande bild 6ver
informationshanteringen star det klart att det ar annu svarare for enskilda personer att fa den
overblicken. | slutandan blir det omgjligt att dverblicka den totala anvandningen av uppgifter i
samhallet. Ytterligare en aspekt att beakta i sammanhanget ar att enskilda i praktiken ofta har en
relativt svag stallning gentemot de verksamheter som behandlar personuppgifter, saval i offentlig



som privat regi. Pa det hela taget skulle det darfor vara av varde att utreda behovet av ett 6kat stod
till enskilda individer.

Sammanfattningsvis kan det sdgas att Vardanalys ser fler behov an de som utredningen ringat in och
lamnat forslag kring. Det ar ocksa viktigt att det finns en tydlig och andamalsenlig rollférdelning kring
fragorna. Det ar till exempel viktigt att varna tillsynsfunktionens legitimitet och oberoende samtidigt
som det ar viktigt att det kan ges vagledning och stéd, och att det kan pekas pa utvecklingsbehov ur
saval nytto- som integritetsperspektiv. Vardanalys ser darfor ett behov av att fragan bereds vidare
och att det i det fortsatta beredningsarbetet tas ett storre grepp kring behoven och méjligheterna for
att astadkomma en dndamalsenlig rollférdelning.

7.4 Elevhilsan

Vardanalys har inget att erinra utdver det som namns nedan.

8.9 Foretagshalsan

Vardanalys har inget att erinra utdver det som namns nedan.

9.2-9.4 Hailso- och sjukvard

Den kartlaggning som kommittén presenterar av integritetsrisker inom halso- och sjukvardens
omrade stammer i huvudsak med den bild Vardanalys genom sitt arbete har erhallit. De system som
anvands ar manga, ofta gamla, och med bristande andamalsenlighet. Dartill brister kunskapen manga
ganger kring hur personuppgifter ska hanteras. Rattstillampningen behover forbattras generellt. |
den inventering av e-halsan i landstingen som den sa kallade SLIT-gruppen gjorde i maj 2016 uppgav
sju landsting att de inte kommer att vara klara med inférandet av och kunna tillampa
patientdatalagen forran efter 2018 (Jerlvall och Pehrsson, 2016. eHdlsa i landstingen. Inventering pa
uppdrag av SLIT-gruppen. S. 17). Ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv ar det naturligtvis
oacceptabelt med en sadan fordrojning av inférandet av funktioner som syftar till att skydda den
enskildes integritet, sdsom exempelvi sparrmojligheter och loggranskning. Givet dagens situation
med den mangfald av system, register och uppgiftssamlingar som férekommer ar det dartill i nulaget
inte ens mojligt att gora adekvata uppfoljningar. Vi kan vidare konstatera att det finns ett utrymme
att redan idag saval forbattra informationssakerheten som underlatta och 6ka
informationséverféringen mellan halso- och sjukvardens aktorer.

9.5 Kvalitetsregister

Nar det géller specifikt kvalitetsregister vill Vardanalys utifran sin delutvardering av satsningen pa de
nationella kvalitetsregistren ndmna att dven om det stammer som kommittén skriver att vissa
register tillfor ett stort varde for forbattringsarbete och forskning sa kunde vi i delutvarderingen se
att detta géllde langt ifran alla kvalitetsregister (Vardanalys, 2014. Registrera flera eller analysera
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mera? Delutvérdering av satsningen pa nationella kvalitetsregister. Rapport 2014:9.). Manga register
befann sig i en uppbyggnadsfas och anvandes inte fullt ut (ibid). Den potentiella nyttan med
kvalitetsregister ar emellertid att beteckna som vasentlig. Ytterligare atgarder av olika slag kravs dock
for att realisera nyttan.

9.6 Viélfardsteknik inom socialtjansten

Socialtjanstens omrade berdérs i kommitténs kartlaggning enbart vad géller anvandningen av viss
valfardsteknik. Vardanalys anser inte att den avgransning som gjorts till enbart den fragan ar
motiverad. Den gor bland annat att helhetsbilden saknas. Inom socialtjansten hanteras stora
maéangder uppgifter som kan vara mycket kédnsliga, om exempelvis familjeférhallanden och missbruk.
Detta hade behovt problematiseras ytterligare.

Pa socialtjanstens omrade utgdr samtidigt avsaknad av systematisk dokumentation och
sammanstalld information en riskfaktor, som férsvarar patient- och brukarcentrerade vard- och
omsorgsprocesser. Uppféljning och utvardering férsvaras ocksa.

10 Forskning och statistik

Vardanalys finner kommitténs beskrivning av integritetsrisker inom forskningen som mindre
nyanserad an kartlaggningen i ovrigt. Stor vikt laggs vid att presentera framfor allt Datainspektionens
kritik. Samtidigt ar det uppenbart att forskarsamhallet har behov av I16sningar, stéd och hjalp kring
dessa fragor. Detta hade fortjanat viss uppmarksamhet vid sidan av nédvandigheten av ett bihallet
fortroende fran allmanheten for registrens fortsatta legitimitet.

Nar det galler beskrivning av integritetsrisker i samband med statliga aktorers hantering av uppgifter
for statistiska &ndamal har Vardanalys inga anmarkningar att géra i sak, men vill anda papeka att det
faktum att situationen idag ar gynnsam inte ar ett skal att avfarda mojligheten att situationen kan se
annorlunda ut i framtiden, som vi namnt ovan.

Beslut om detta yttrande har fattats av myndighetschefen Fredrik Lennartsson. | den slutliga
handlaggningen har chefsjuristen Karin Nylén och juristen Nadja Zandpour deltagit. Utredaren Sara
Belfrage har varit féredragande.
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