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Riksdagens ombudsmaén, JO, har beretts tillfalle att yttra sig i rubricerat drende.

Utredningen har haft i uppdrag att analysera eventuella rattsliga hinder for
registerbaserad forskning och lamna forfattningsforslag och andra forslag i syfte
att pa olika satt underlatta for den har typen av forskning. Vid utformningen av
forslagen ska en avvagning goras mellan forskningens behov av tillgang till
uppgifter och den enskildes rétt till personlig integritet.

| utredningen (betdnkandet s. 114) konstateras att det ofta innebér en
forutsattning, och an oftare en fordel, for forskare att ha tillgang till stora
datamaterial, till exempel i form av befolkningsregister. Det ger mojlighet att fa
kunskaper som kan vara svara eller omojliga att vinna med andra
forskningsmetoder. Vid longitudinella studier, da man féljer individer eller
studerar en och samma foreteelse Gver tid, ar register en sarskild tillgang. Med
tanke pa den stora samhallsnytta resultatet av forskningen kan bidra till &r det
angeldget att forbattra forutsattningarna for dess bedrivande. Min
grundinstallning till utredningens forslag ar darfor positiv.

En sarskilt viktig fraga for utredningen ror skyddet for den enskildes personliga
integritet inom forskningen. Efter en grundlig analys av de
sekretessbestammelser som kan bli tillampliga pa uppgifter om enskilda inom
forskningsverksamhet idag foreslar utredningen att en ny sekretessbestammelse
till skydd for uppgift avseende enskilds personliga och ekonomiska forhallanden
i forskningsverksamhet infors i offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).
Sekretessen foreslas, i likhet med den sekretess som galler for uppgift om enskild
i statistikverksamhet, vara absolut. Jag delar utredningens uppfattning om den
idag gallande sekretessregleringen pa omradet och tillstyrker forslaget i den har
delen.

Utredningens foreslag om en ny lag om forskningsdatabaser vacker daremot
vissa fragor om avvagningen mellan forskningens behov och den enskildes ratt
till personlig integritet. Lagen ska ge st6d for statliga myndigheter som har i
uppdrag att bedriva forskning att utféra behandling av personuppgifter i
forskningsdatabaser. | 5 § lagforslaget anges att personuppgifter i en
forskningsdatabas far behandlas for andamalen att skapa underlag for och lamna
ut uppagifter till olika forskningsprojekt som har godkénts i sarskild ordning.
Lagforslaget innehéller vissa generella regler for forskningsdatabaser, men
tanken dr att det i en sérskild férordning for varje databas ska regleras vad som
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ska galla i fraga om exempelvis andamal och innehall for just den databasen.
Vidare ska det kravas etikgodkannande for utlamnande av uppgifter till ett visst
forskningsprojekt. Om personuppgifter samlas in direkt fran den enskilde far de
enligt 1 § tredje stycket lagforslaget behandlas endast om han eller hon har fatt
information enligt 17 § och lamnat sitt uttryckliga samtycke till behandlingen.
Om uppgifter som lamnas ut fran en viss forskningsdatabas inte direkt kan
hanforas till en enskild person ska uppgifterna, pa det satt som beskrivs i 9 §,
forses med en kodnyckel, som ska bevaras i (minst) tjugo ar. Den som far ut
sadana, ej identifierbara, personuppgifter for att anvanda dem i ett visst
forskningsprojekt behdver inte informera den registrerade om
personuppgiftsbehandlingen.

Forslaget innebdr alltsa, som jag uppfattar det, att det vid den tidpunkt da
personuppgifterna samlas in fran den enskilde inte ar kant i vilka specifika
forskningsprojekt uppgifterna kan komma att anvandas. Det innebar ocksa att
den enskilde inte informeras nar hans eller hennes personuppgifter de facto
lamnas ut fér behandling i ett visst forskningsprojekt, under férutsattning att
uppgifterna da ar avidentifierade. Forslaget innebér vidare att personuppgifterna
kan komma till anvandning under mycket lang tid.

Aven om den enskilde vid insamlingstillfallet ar positiv till att personuppgifter
fran honom eller henne behandlas i ett forskningsprojekt som &r aktuellt och ként
just da kan uppgifterna ocksa komma till anvandning flera ar senare i ett projekt
som den enskilde kanske inte alls skulle vara beredd att bidra till. Om uppgifterna
lamnas ut i avidentifierat skick till det nya projektet behéver den enskilde, som
jag forstar det, inte informeras om den uppgiftsbehandlingen. Det maste betyda
att den enskilde kan fa svart att da aterkalla sitt samtycke. Det kan darfor enligt
min mening ifragasattas om den valda konstruktionen i tillracklig utstrackning
beaktar den enskildes ratt till personlig integritet. Vetskapen om att uppgifterna
kan komma att behandlas i okdnda framtida forskningsprojekt kan férmodligen
leda till att fler enskilda inte lamnar nagot samtycke till
personuppgiftsbehandlingen. Konstruktionen kan darmed édven motverka
huvudsyftet med lagforslaget, namligen att underlatta registerforskning. Fragorna
bor 1dampligen dvervégas i det fortsatta lagstiftningsarbetet.

Jag har i 6vrigt inga synpunkter pa de framlagda forslagen.
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