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I[CIIUNGSLI't"f ALELSE. FORSLAG TIL FORSk:I2IFI' OM REGISTER FOR
Ii'+I1)IVI1).iIASLI2T PLEI E- OG OMSORGSSTATISTIKK

Datatilsynet viser til høringsnotat av  15.07.2005 vedrørende forslag til forskrift om
register for individbasert pleie- og omsorgsstatistikk {II'i.OS}. 1laringsiristcn  er satt til
1t•:;i.09. d.å. Det vises for øvrig, til tilsynets tidligere ltemrrinl;slrttalelse,r og uttrykte ståsted
i forbitidelse med forskriftsarbeidet.

Datatilsynet er klar cover at Stortinget nå liar vedtatt endring av 1zelseregisterloven og
således gitt hjemmel for opprettelse tv IPLOS registeret uten suiitykke. Tilsynet (ar
dette til etterretning, aren li-,ir fortsatt enkelte kommentarer til fors r

Pseudonym t register
I.l'I,tJS-registeret er foreslått slmprett t sc}rmz el register. Departementets
rundskriv I-812005 legges til grttztn for fcr tielsert av pseuclon)nme registre. I
rundskivets innledning sies det "1let:sil:ten med d;;nrit gennoixg{argetz er å avklare de
juridiske ranrntene. før pseudonTine registre. Det betyr at konklusjonene ikke
nødvendigvis bestemmer rammene for det enkelte 1?seudonvnle register, rnezt sl i: ser:.r
de ytre grensene for liva som juridisk sett kart defineres som et 1?setldottrrtt regi:ster"l,

Den vtre grensen for et pseudon;znt register ',pner for at Tiltrodd psettdoztyntfimrvalter
{°I"l?F3 kart gjenskape et fødselsnummer på bakgrunn av et pseudonym. Datatilsynet

bemerker prinsipielt at en slik mulighet for jelmskapelse ikke bør etableres uten at det
finnes sterke grunner som taler for det. En mer restriktiv håndtering av pseudonymer
vil fremme personvernel.

fo lsekszxcrrjz7ter eksisterer. Del nærmeste  man  kommer en diskusjon rundt dette, er i
zlotatswts ptlztl t-." hvor c',.:t utietle'`I),t skal ikke lilil,.e s noen nmli llet  til å ,""ienska.l)e
et fcdel tz,trrrczteå  ;i ltz';Lrurtn av et l seudØnvzm for andre eiiti Dette er likevel
ikke til binder for at °I`I?F i% rbindelse med kobling av ulike regIstres opplysninger kan
gjenskape f'odseisrlulxxtneret fra et pseudonym i en lukket prosess.''

ringsnotatet beskriver i liten grad hvorvidt et slik lvel7ovr for ,-ijenskaping av-
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i av en, sl ;k rtrskapi ar,?, s ars b.kr t t T :, Å,, sIi' xs

dez realtsers ez° k;,aat5 k . ftr ,ftt; .a° at  d, '>t l°lre,  xleg.tiv :r perscrsierrmt,

slik s;jea„k=,L #at, kstt: ,. .:": l: setad.osryzrseste utfo  i,  iie slik at det
fzal:ti xlc er rzttl i<rii  jtezzskape fds t raetLt fia pse+udnrsyrn.' l' . u' ssymer k.ars
teks«lasi;i k. ctailaleres slik at ft:i,lssrtszzazaatret anskel"tg bars ,l pes, selv av Ti'f{.
l)% lt G  r e trss:ztreiet de r ua trer til:stetl. ierw<sxs srsan gir slip la iy- denne rpuligli.eters
til å sil:re i et l)sert3titsy.rrst regi"'{cr,

K-ohling med ta tcfre registre kaa, etter 1?attatilsyrtets forståelse. reLtlise•e4 ved a
disse registrerte psc;izdc}n}'zttiseres, og kobl::s på h,rk.grutin ziT fr,zi
odselsrrunrz7ter.

1, forhold til grunnleggende personvernhensyn er det uheldig at registeret etableres på
en slik nyåte at fudsel5z tzrczzzter kan gjenskapes fra pseudonym, titen at behovet her er
konkretisert og følgene nærmere utredet. Det påpekes at rundskriv l-8?2OO5 kun
etablerer de ytre grensene for psr udonyme helseregistre. Dersom en utredning viser at
konsekvensene for personvernet blir store ved valg av en viss løsnittl , taler det for at
registeret etableres med stranirx iete rammer enn  de som angis av rundskrivets ytre
grenser.

Dat;atiisynet foreslår derfor at furskriftens ; 3-1 endres slik at forbudet ni(-
l;jc:nskizpe fkdselsntzrrtzner.l'ai b zki ztznzt av }seudoztsn , rgså ctnSatter TT'7

Videre foreslås dtt regulert i forskriften at pseudonymene skal tzttrzilcs s
fead4elsntanznter ikke katt if nsi <apvs på baakg,rurizt zz'V et psettdi zxyztr.

1: <itatiisy-nc°t anbefaler o g så ar z gise ret tel nisti realiseres slik, at det legges til rette for
bruk av gr_tnrnpseazdonytn2. slik at s maatr legger til rette for fremtidig kopling mellom
ulike pseudonzynme registre. Dersom flere registre skal benytte stir. me.
grtttzni)seudonyint, som er en fczrutset.nirig for kobling, ser Datatilsynet behov for
ytterligere utredninger rundt dette. Dette er likevel ikke til hinder for at man legger til
rette for en slik funksjorzaalilet, da alternativt er at fremtidige pseudo z zzte registre ma
etableres med pseudonymer tevar man kan gjenskape fradselsntxnrnter for å tilfredstille
eventuelle behov for koblinger.

Forbud mot å knytte registeropplysninger til konkrete persoiir:r
§ 4-1
i'r:trskrifterrs foreslåtte § d-l fremsetter et klart forbud mot samtidig tilgang til
pseudonym, registeropplysninger og fds lszttzasrttcr. Dette er etter Datatilsy-ztets syn
il:l e tilstrekkelig for å forhindre rat de som har tilgang på eller

erie datasett. knytter disse til kczrkrcte personer }esirsvztl arb<f:,s .r av datasettet ag

andre opplysninger svin k,rzt sa:itlet3  tilles med  dataasettert.zll

FI ttar+ : irs rt å benytte registeropplysningene med det fcarmål å knytte disse til
konk': personer bor fremgå direkte av forskriftsteksten.

. t,stzdiz  ; T*e r  r t;, og de  kan på bakgru
r fietr, ::a. iyOti  11z9322t'zex=:Icsn
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Den i-egis;tre=rte4 t-ctt til irtax:syn
§ 4-5

oppl,trr.in er fra registeret fe
j:}E kritte.tz. I9ettc  fordi gjennomføring av innsytts
st,.lw=t.rhetsrisiko, vtd at  samtidig skaper en mu
andre forrnål.

es grundig i
g selv representerer en

å hente ut opplysnirtiei• il

Delt er i firbitad lst med inn,ytYsre:;ttc:n grc:rirt til å stille sp,)rfiniål ved forskriffens § 5-5
som regulerer kostnader. Den gir den datGtbellEtrldlingsans:-ttrligg rett til å kreve
luct tling for r lchtalfitr og tilrettelegging etter forskriften innenfor rammene av Ø:v
f,tktiske utgifter. llelseregiste rlc vens 22 legge.r også til grann at den
claiabeyhartdlingsunsvarlige kan kreve vederlag -ved en oin  innsyn.

Utheriting av opplysninger i følge ned innsyn vil kunne være like kostbart som
innelegging av data i registeret, dersom prosessen er tilfredstillende livalit usikret. f or.
at retten til innsyn ikke skal bli illusorisk grunnet kostnader, bor forskriflens § 4-5
enten sette en øvre grense for et slikt vederlag, eller stille krav ota at dette gjøres
vederlagsfritt.

Utleve ring  av statistikk  fra registeret
5-t

Etter forslagets `s5-1 plikter den databehandlingsansvarlige å utlevere statistiske
opplysninger fra IPL OS-registeret. later forslagets 1-3 gjelder dette også 10l• -at
statistikk. Statistiske opplysninger skal, per definisjon, ikke være inttlig å fore tilbake
til e nkeltpersoner. Med den oppbygning kvart ritene i lc>rg har med et stort antall små
kommuner vil ivaretagelsen av enkeltpersoners anonymitet representere en stor
utfordring, Datatilsynet forutsetter at det ikke utleveres opplysninger sort kan føres
tilbake til konkrete: enkeltpersoner rned hjemmel i denne bestemmelsen. Etter tilsynets
oppfatning bor det vurderes hvorvidt dette bor presiseres i selve forskriftsteksten eller
fremgå av- merknadene til bestemmelsen,

Lagring

§6-1
I atatilsynet mener fortsatt at det er for dårlig begrunnet hvorfor opplysninger i
IPLOS-registeret skal oppbevares i ubegrenset tid med pseudonym. IIilsynet kan ikke
se at det er foretatt en konkret vurdering av, samfunnets interesse i fortsatt lagring opp i
mot hensynet til den enkeltes personvern, slik tilsynet etterlyste i forrige ltoritngsrunde.

-orskriftens systematikk
Datatilsynet har gjennotis anvendelse av forskriftene til flere av de selli trale_
lhe lseregistrene blitt klar over en del uklarheter hva gjelder forskriftenes systematikk
og materielle irnn hol -I. 1111OS-forskriftcrt er til dels bygget ovr sartrt ,c lest sote, disse
f fit"skrl l t ne.. og ders6 s? fCi'`. kritlen ;'teltsti  i den i nr il ilte form, vil mann v, ed

anvendelse  av denne. Arte  de samme problemene.

I forbindelse t-ned høringen av forskrift om forsvarets hel:cregister henvendte
Datatilsynet  scg s  rrtti.dig til Helse- og ctctrgsrlpnrtr rtr 3tet for å gjøre oppmerksom
på disse prinsipielle problemene, kopi av brt:vct 4-,ill;ez: vedlagt. Som oppfølging av



dette libeve:t, ble det i%-lloldt :: ;; -;e mellom d la;i€te uac€tet og lt<=li

Derti,, l-)ctitetiirxael .;,, Fm tilsvarende bestemmelse i rescptri.gs.,terfcirskriften, legger
aisF t e t for it  vurdere  tnott;aker behandling av de utleverte opplysningene over på

tt€1elaltdlingsirasv  arli ft° r ist.t. TraIplezraeraterilZ;t • tcrsc3tcrplalrtingsle=era
og lAe lser4 iste-rlcrven har i utf:T,,i71g,.}tiill:tet flyttet dette ansv €tret på  den  ,,,om behandler
c>pl»y-sningene, her mottaker.  Mottaker  har tradisjonelt sett et eget  ansvar for at
opplysningene benyttes i stattisvir med lovverket.  mens utlevterer har et arist4r for at

ut leveri iigen  ei* rettmessig,

som påpekt i vedlagte l)rev, Stilles det også spørsmål ved lxvjr,itit rlaøttakers
behandlingsgrunnlag også er søkt regulert i forslagets § 5--2. Dersom dette er tilfellet
vil behandlingen sottz hovedregel være unntatt fra koi)sesioiisplikt etter
ltel::cregisterloven § 5 annet ledd.

Dersom § 5-2 i realiteten skal anses sont et behandlingsgriitinlag også for mottaker, vil.
de behandlinger som faller inn under denne bestemmelsen underlegges et enklere
regime hva gjelder krav til heliandlirngsgreannlag enn det behandlinger av
helseopplysninger generelt underlegges etter helseregisterloven § 5 jf.

personopply sningsli?vezx § 8 og 9. Dette fremstår som særdeles uheldig da det ; felder
bruk av opplysninger fra registre. der forskrifter hjemler tv=ungen registrering av
horgerne. Registre med frivillig registrering, men uteri egen forskriftsregtlleriiag, må
folge helseregisterlovens tradisjonelle systematikk.
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