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FORORD

Vetenskapsradet har i flera olika sammanhang identifierat behovet av en infrastruktur
for forskning som innebar

e Okad tillgdnglighet till data, bl.a. genom forbattrad information om vilka
datakallor som finns

e ett mer effektivt anvdndande av data bl.a. genom battre dokumentation
och smidigare rutiner,

e mojlighet for forskare att bedriva forskning pa generella
forskningsdatabaser och register, samt

e mojlighet att gora datainsamlingar fér mer generella forskningsandamal
an enbart for enskilda projekt.

Behoven har bland annat beskrivits i Vetenskapsradets utredning om forskningens
infrastruktur inom humaniora och samhallsvetenskap i Sverige1 och i dokumentet
Strategi och infrastruktur for varldsledande forskning pa svenska registerz. Nu senast
har det i forskningspropositionen framforts att for att svensk forskning fullt ut ska
kunna dra nytta av de unika forutsattningar som finns i landet i form av register 6ver
totalbefolkningen med personnummer, behdvs ett mer effektivt utnyttjande av
befintliga databaser och register. | dag finns det en begransad samordning av
infrastruktur och databaser inom humaniora och samhallsvetenskap, medicin och
livsvetenskaper. Att battre utnyttja dessa framhalls som viktigt i propositionen, inte
bara for forskning pa omradet utan aven for en framgangsrik och kunskapsbaserad
utveckling av de faktiska verksam heterna.’

| Vetenskapsradets utredningar har ocksa pekats pa att de olika fragestallningar som
kan relateras till byggandet av en infrastruktur ar mangfasetterade. En del ror de
juridiska fragor. Ar 2007 anlitades darfor chefsjuristen pa Skolverket Ulrika Lindén for
att gora en utredning av de juridiska forutsattningarna for att skapa en infrastruktur
for forskning. En referensgrupp bildades bestaende av forestandaren fér Database
Infrastructure  Committee  (DISC)  Magnus  Stenbeck, verksjuristen  pa
Brottsforebyggande radet Lars Korsell, chefsjuristen pa Statistiska Centralbyran Eva
Nilsson och Karin Nylén, rattssakkunnig pa Socialstyrelsen. Ulrika Lindén entledigades i
oktober 2008 da rattsutredningen var klar, och 6vergick da till att delta i
referensgruppen, varpad Karin Nylén fick i uppdrag att gora en sammanfattande
kortversion av utredningen. Denna promemoria utgdr den sammanfattande
versionen.

DISC, 20 februari 2009

Vetenskapsrddet, Om forskningens infrastruktur inom humaniora och
samhallsvetenskap i Sverige, April 2005.
2 Vetenskapsradet, Strategi och infrastruktur for varldsledande forskning, September
2005.
* Prop. 2008/09:50 s. 199.
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SAMMANFATTANDE SLUTSATS

BEHOVET

Forskarsamhallet har ett stort behov av att kunna skapa mer generella databaser och
register eller datalager av personanknutna uppgifter som inte bara kan anvidndas for
specifika forskningsprojekt. |1 den senaste forskningspropositionen uttalas det att
genom de register som finns i Sverige som tdcker hela befolkningen i kombination
med systemet med personnummer, har Sverige unika férutsattningar for att studera
angelagna, tvarvetenskapliga fragor kring sambandet mellan samhallsférhallanden,
ekonomi och hilsa.* Forutsattningarna anses vara sa unika att Sverige har mycket
goda forutsattningar for att vara ledande inom den typen av forskning. Problemet
enligt propositionen ar dock att dessa datakallor i dagslaget ar underutnyttjade och
att det finns en begransad samordning av infrastruktur och databaser. Det har dven
uttalats av Vetenskapsradet, som pekat pa att orsaken bl.a. ar att kdllorna ar spridda
Over ett stort antal aktorer, att forskare inte insett registrens potential, men aven att
det saknas en kritisk massa av personer med ratt kompetens.5 | propositionen slas fast
att ett battre utnyttjande av kallorna ar viktigt, inte bara for forskning pa omradet
utan aven foér en framgangsrik och kunskapsbaserad utveckling av berorda
verksamheter inom halso- och sjukvard. | propositionen ndmns dven att regler och
lagar for samutnyttjande av registerdata och andra data kan behéva granskas och
anpassas till nya organisatoriska och tekniska ft')rutsfa'ttningar.6

UPPDRAGET

Utredningen har haft till uppdrag att ta stallning till om det finns juridiska hinder och
problem som kan paverka mojligheten att skapa en infrastruktur for forskning dar
data kan anvidndas for generella forskningsandamal. Ett antal direkta hinder har
konstaterats och ett stort antal problem har hittats.

VI VET INTE VILKA DATAKALLOR SOM FINNS

En viktig del i att i hogre utstrackning utnyttja de datakallor som finns inom
forskarsamhillet &r att forskarna vet vilka datakallor som finns, vad de innehéller for
information och var de férvaras. | dag finns ingen sadan samlad kunskap. Vi vet att
intressanta data finns vid statistikansvariga myndigheter, andra

* Prop. 2008/09:50 s. 190.

> Vetenskapsradet — Strategi och infrastruktur fér vérldsledande forskning p& svenska
register 26 september 2005 s. 17ff.

e Prop. 2008/09:50 s. 190-191.
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forvaltningsmyndigheter, halso- och sjukvard, kommunal verksamhet, universitet och
hogskolor samt inom det privata. Ingen har dock en total bild éver kéllorna. Redan i
och med det finns ett problem.

Myndigheterna har i och for sig var och en skyldighet att informera om fragor som rér
respektive verksamhetsomraden och att lamna andra myndigheter hjalp enligt 4-9 §§
forvaltningslagen (1986:223). De har ocksa krav pa sig enligt 15 kap. 9 §
sekretesslagen (1980:100) att ordna sina s.k. automatiska databehandlingar utifran en
god offentlighetsstruktur. Det foljer dven ett antal skyldigheter att férteckna material
enligt 15 kap. 11 § sekretesslagen, personuppgiftslagen (1998:204) samt 3 §
arkivlagen (1990:782) och Riksarkivets foreskrifter’. Dessa krav dr emellertid mycket
vaga och ger myndigheterna stora mdjligheter att sjidlva valja servicegrad och
ambitionsniva. Under alla forhallanden innebar de inga krav som direkt hjalper
forskare att fa kunskap om férekommande data. Framfor allt innebar de ingen central
samordning av informationen. For att underlatta for forskningen ar det en sadan
centralt samlad informationsbank som skulle behévas. Det skulle i sin tur forutsatta
att det infordes nagon form av skyldighet for férvaltare av datakallor att fora vidare
information om dem till den centrala aktoren. Det kan i sammanhanget ndmnas att
Svensk Nationell Datatjanst (SND) paborjat ett arbete for att samla information pa den
har typen av satt.

Ytterligare ett problem bestar i att alla myndigheter dokumenterar sina data pa lite
olika satt. Det vore efterstravansvart att det fanns en gemensam
dokumentationsstandard.

PERSONUPPGIFTSLAGEN OCH ETIKPROVNINGSLAGEN INNEBAR HINDER

Nar forskaren val funnit datakallor av betydelse for den forskning som ska utforas ar
nasta fraga om forskaren far anvianda de datakillorna i sin verksamhet. Har
aktualiseras regelverken kring personuppgiftsbehandling. Med personuppgift menas
enligt 3 § personuppgiftslagen all slags information som direkt eller indirekt kan
hanforas till en fysisk person som ar i livet. Innehaller datakéllorna inga sadana
uppgifter finns det i lagstiftningen i princip inga hinder for att géra det som oOnskas,
utan da far etiska regler avgéra vad som ar lampligt. Utgor uppgifterna
personuppgifter, vilket de i den stora majoriteten av fall gér, maste emellertid
bestammelserna i personuppgiftslagen och lagen (1992:1434) om etikprévning av
manniskor iakttas. 9 § personuppgiftslagen stéller bl.a. krav pa att det maste finnas
sarskilt, uttryckligt angivna och berattigade andamal for att, som det kallas, fa
behandla personuppgifter. Inte heller far fler personuppgifter behandlas &n vad som
ar nodvandigt med hansyn till andamalen enligt bestammelsen. Nya andamal kan
emellertid fa tillkomma men da far de inte vara of6renliga med de ursprungliga.

’ Riksarkivets foreskrifter (RA-FS 2008:4) om &ndring i Riksarkivets féreskrifter och
allmanna rad (RA-FS 1991:1) om arkiv hos statliga myndigheter.
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Forskning ar generellt satt enligt forarbetena en arbetsuppgift av allmént intresse
varfor det ar tilldtet att behandla personuppgifter for forskningsdndamal. Ingar
kansliga personuppgifter enligt 13 §, dvs. uppgifter om ras, etniskt ursprung, politiska
asikter, religios eller filosofisk overtygelse, fackforeningstillhorighet eller uppgifter om
hélsa eller sexualliv, stalls emellertid andra krav. Utgangspunkten ar enligt 13 § att det
ar forbjudet att behandla sadana kansliga personuppgifter. En sarskild grund kravs
darfor och just for forskningsandamal finns en sadan i 19 §. For att kunna dberopa den
kravs emellertid att behandlingen av personuppgifterna godkants enligt
etikprovningslagen. Bedomningen av om forskningen far genomféras avgors darmed
av den namndorganisation som finns sedan etikprovningslagens tillkomst 1 januari
2004. Namnderna har att utga fran ett antal utgangspunkter i sin provning. De ska
bl.a. prova om forskningen kan utféras med respekt fér manniskovardet, manskliga
rattigheter och grundlaggande friheter. Manniskors valfard ska ges foretrade framfor
samhallets och vetenskapens behov och forskningen far bara godkdannas om de risker
den kan medféra for bl.a. forskningspersonernas integritet uppvags av dess
vetenskapliga varde. Kan det forvantade resultatet uppnas pa annat satt som innebar
mindre risker, far forskningen inte godkannas. Behandlingen av personuppgifterna
maste vara nodvandig. Namnderna ska ocksd ta stéllning till om ansokan om
etikprovning avser ett visst projekt eller en del av projekt eller en pa nagot liknande
satt bestamde forskning. Endast sddana arbeten far namligen godkannas enligt 6 §.

Om det in en infrastruktur for forskning byggs upp forskningsregister och andra
datasamlingar for generella forskningsandamal, ar det inte mojligt for en namnd att ta
stéllning i alla de delar som kravs enligt lagen. De uttalas ocksa i férarbetena att nagra
principiella godkannanden till att under odverskadlig framtid fa utféra forskning pa ett
visst material eller inom ett visst omrade eller dylikt, inte kan medges.8 Eftersom det
ar den typen av datasamlingar som dnskas byggas i en infrastruktur, finns det genom
etikprovningslagen ett juridiskt hinder for att géra det. Detta far dven anses folja av
personuppgiftslagen eftersom lagen stéller krav pad andamalsprecisering. Att s3 ar
fallet ar ocksa i linje med den allmdnna princip som uttalats i manga
lagstiftningssammanhang — att myndighetsregister med ett stort antal registrerade
och ett sarskilt kansligt innehall ska regleras sarskilt genom Iag.9 Det betonades senast
av Integritetsskyddskommittén som ocksa férslog ett nytt grundlagsskydd for att
varna den personliga integriteten.10 Med dagens lagstiftning forefaller det emellertid
vara mojligt att ateranvanda data som samlats in for ett projekt i ett annat, om
dndamalen stammer Gverrens, samt att genomféra s.k. longitudinella studier, dar
forskningspersonerna ar desamma o6ver tid. For att fa till stdnd en infrastruktur for
forskning dar generella forskningsandamal &r tilldtna, dar register kan byggas upp osv.
kravs emellertid ny lagstiftning. Samtidigt som den lagstiftningen skulle behéva 6ppna
upp mojligheterna for forskning skulle det ocksa krdvas att den sakerstéller de
enskildas integritetsintressen. En idé som diskuterats bestar i att det infors en lag om
forskningsregister som reglerar de yttre ramarna for hur forskning i register far

8 Prop. 2002/03:50 s. 114-115.
% Se bl.a. prop. 1990/91:60 s. 50 och KU 1990/91:11 s. 11.
50U 2008:3.
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genomfdras och att det infors registerférordningar fér respektive register som anger
de ndrmare forutsattningarna for registerforingen i form av tilldtet innehall, andamal
OSV.

Andra problem som ror personuppgiftsbehandling bestar i att det finns en osdkerhet
kring vad de etiska namnderna beaktar och beslutar om och darmed hur mycket som
kan ldsas in i deras beslut. Om det ar oklart vad forskaren ges tillstand att géra, ar det
senare svart for de myndigheter forskaren begar data ifran att ta stallning till om
forskaren faktiskt har ratt att behandla uppgifterna. Ett vanligt missforstand ar att ett
etiskt godkdannande innebdr att myndigheterna ar skyldiga att lamna ut uppgifter till
forskaren. Likasa missuppfattas ofta de utlamnande myndigheternas prévningar som
overprovningar av namndernas beslut. Myndigheterna prévar emellertid andra fragor
dn namnderna utifrdn regelverket om offentlighet och sekretess. Sammantaget
handlar det om att det behodver satsas pad information till forskana kring regelverken
sd att de kan undvika fallgropar och problem genom att ansdka pa ratt satt, till ratt
myndighet, med ratt underlag och med ratt forvantningar. Otydligheten kring vad
namnderna prévar och beslutat skulle mgjligtvis kunna I6sas genom féreskrifter fran
Vetenskapsradet inom ramen for myndighetens bemyndigande.

Andra omraden som ror personuppgiftsbehandling, men som inte ar sa centrala for en
infrastruktur, ror bortfallsanalyser dar mer skulle kunna oOnskas av regleringen,
overforing av uppgifter till andra lander, vad som galler vid vetenskaplig kontroll och i
fraga om sakerhetskrav.

En annan problematik som har att géra med mojligheten att hantera data ror
dokumentation av datakéllorna och arkivering. Gar det inte att forsta sig pa vad data
betyder och vad datakallorna innehaller ar det svart att anvianda dem. | dag ska
visserligen ADB-register dokumenteras enligt 9, 11 §§ sekretesslagen. ADB-
upptagningar ska enligt Riksarkivets foreskrifter'! likasa dokumenteras. Kraven ir
emellertid vaga och ger inte sarskilt mycket ledning. Det stéller inte heller direkta krav
for att tillgodose forskningens behov. | 3 § arkivlagen stills emellertid krav pa att
myndigheterna arkiverar och att det sker med beaktande av bl.a. forskningens behov.
Sammantaget skulle det emellertid behovas tydligare regler for att uppna ett enhetligt
sparande av relevanta datakallor.

SEKRETESSLAGEN INNEBAR HINDER FOR GENERELLA DATABASER

En infrastruktur for forskning bygger pa utbyte av data pa individniva. Sadana utbyten
aktualiserar saval bestdmmelserna i tryckfrihetsférordningen (1949:105) om allmanna
handlingar som sekretesslagen. Bestammelserna om allmanna handlingar &r
problematiska da de i fraga om datasamlingar, det som bendmns upptagningar i
tryckfrihetsforordningen, uppstaller krav pa att upptagningarna ska vara mojliga att ta

" Riksarkivets foreskrifter (1994:2) och allménna rad om upptagningar for automatisk
databehandling (ADB-upptagningar), omtryck RA-FS 2003:2.
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fram med rutinbetonade atgarder. Endast da kan en forskare begdra att data tas fram,
annars ar det upp till myndigheten att avgéra om extra arbetsinsatser ska laggas pa
att ta fram data till forskaren. Idag innebar detta inte nagra storre problem i
praktiken, sa vitt utredningen kanner till, dd@ myndigheterna gar utbver sina
skyldigheter enligt offentlighetsprincipen och bistar forskarna. Det far emellertid
anses otillfredsstallande att bygga upp en infrastruktur fér forskning pa frivillighet och
god vilja. Det skulle darfoér vara dnskvart om regelverket sags over. Kanske skulle ett
uppdrag i myndigheternas instruktioner kunna bidra. Kanske skulle minimikrav kunna
inforas for vad som anses vara en god infrastruktur, sa att myndigheterna inte genom
att ha kvar foraldrade IT-system och lésningar, kan undgd att behdva lamna ut
upptagningar med aberopande av att de inte kan tas fram med rutinbetonade
atgarder.

Inte sdllan omfattas de uppgifter forskarna vill ha av sekretess. Finns en tillamplig
sekretessbestammelse vid den utlamnande myndigheten som ror uppgifterna maste
myndigheten gora en provning av om uppgifterna far [amnas ut eller inte utifran exakt
vad sekretessen omfattar for typ av uppgifter och vilket skaderekvisit som galler.
Lagens konstruktion innebdr att en prévning ska goéras i varje enskilt fall. Det stalls
olika krav pa den som provar att satta sig in i de enskilda omstandigheterna beroende
pa om det ar fraga om en stark eller svag sekretess.

| rattskdllorna ar man inte riktigt overrens vad en sekretessprovning vid stark
sekretess far omfatta, vilket ar otillfredsstallande. Det har ocksa pekats pa ett behov
av fortydliganden i regelverket. Bl.a. radet viss oenighet i fraga om mottagarens
sekretesskydd far beaktas. Det har ocksa ifragasatts om s.k. massuttag 6ver huvud
taget far provas da det inte ar majligt i de fallen att se till de enskilda individernas
upplevelser av ett utlamnande. Denna osdkerhet ar direkt problematisk for skapandet
av en infrastruktur for forskning dar i princip alla utldmnanden ar massuttag. Det
skulle darfor behova utredas och fortydligas vad som ska inga i en sekretessprovning
vid stark sekretess, att det klargors att massuttag kan provas och att det fortydligas
hur risken for skada och men ska bedémas i de fallen. For en garanterad tillgang till
data i en infrastruktur pa lagsta niva, t.ex. personnummer, skulle troligen kravas en
sekretessbrytande regel.

Ett problem som ror sekretess och utlamnanden ar aterigen att det finns en osdkerhet
bland forskarna kring vad som galler. Det skulle darfor behéva satsas pa information
till dem sa att de pa ett enklare satt kan begara ut data och dven kan férsakra att
skydda de data de férvarar i enlighet med de bestimmelser som géller for dem. Den
spretiga och osdkra reglering som finns i dag kring sekretess hos forskarna i
sekretesslagen och sekretessforordningen, skulle ocksa behdva ses over. En idé vore
att inféra en sarskild sekretess som omfattar i princip all forskning. Mgjligen skulle en
motsvarande tystnadsplikt behdvas pa det privata omradet.

Annan problematik som ror sekretess omfattar mojligheten att ldamna ut
personnummer, dar myndigheterna till viss del gor skilda bedomningar, méjligheterna
att ldmna ut uppgifter for vetenskaplig granskning och till utlandet, forhallandet
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mellan ett beslut om utlamnande av uppgifter och stodet for att behandla
personuppgifter samt att det i svensk inhemsk lagstiftning inte ges nagon ratt att fa ta
del av uppgifter elektroniskt. Det férstndmnda och sistnamnda ar forutsattningar for
en infrastruktur for forskning. Aven harkravs darfér lagstiftningsatgarder.

MOJLIGHETERNA ATT TA BETALT SER OLIKA UT

For forskare har det stor betydelse vilka kostnaderna blir fér att fa ta del av data. | dag
ser forutsattningarna for myndigheterna att ta betalt lite olika ut. Vissa har stod for
att ta betalt i sin instruktion, medans andra far ta betalt enligt den allmanna
regleringen i avgiftsforordningen (1992:191). For en infrastruktur fér forskning vore
det fordelaktigt om berérda myndigheters skyldigheter att bidra till forskning
anslagsfinansierades. Det skulle i sa fall innebdra tilldagg i myndigheternas
instruktioner.

SLUTSATS

Som framgadtt ovan finns ett antal juridiska hinder fér att dstadkomma en
infrastruktur fér forskning. Det finns ocksd ett antal juridiska problem av
olika grad. Lagstiftaren har emellertid pekat pa ett stort behov av att
kunna bedriva forskning i en infrastruktur pd ett mer effektivt sdtt dn i
dag. En férutsdttning dr da att lagstiftningen édndras. Utredningen féreslar
ddrfér att Vetenskapsrddet vinder sig till regeringen fér att patala behovet
av att en statlig utredning tillséitts som kan utreda dessa fragor i grunden
och hur de léses pa bdsta sdtt med beaktande av enskildas rdtt till
personlig integritet.
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1. INLEDNING

Syftet med denna promemoria ar att beskriva om det finns nagra juridiska hinder eller
andra juridiska problem kopplade till mojligheten att bygga upp en infrastruktur for
forskning. Det Vetenskapsradet menar med en infrastruktur for forskning ar att
forskning ska kunna bedrivas utifran generella forskningsdandamal, dvs. att projekt
samordnas i forskningsprogram, dvs. inte projektorienterat, och att
forskningsdatabaser och register for generella forskningsandamal ska kunna skapas. |
stor utstrackning handlar det om att pa ett battre och mer effektivt satt kunna
utnyttja de enorma tillgdngar av data som finns samlade hos en mangd
samhallsaktorer i syfte att bedriva god forskning och att bidra till Sveriges position
som forskningsnation.

For att kunna peka pa hinder och eventuella problemstillningar kravs det en
beskrivning av rattslaget, darav promemorians omfattning. Tiden for forfattandet av
promemorian har emellertid varit kort och inte medgivit narmare utredningar i alla
delar. Promemorian gor darfor inte ansprak pa att vara uttommande. Den pekar
emellertid pa de juridiska huvudfragorna och kan férhoppningsvis bidra till en
forstaelse kring den juridiska problematiken, samt utgéra en form av underlag for
beslut om att arbeta vidare med fragorna inom ramen for en statlig utredning.

| vissa delar av promemorian laggs olika forslag pa I6sningar fram. Forslagen bygger
pa Vetenskapsradets intentioner att fa till stand en infrastruktur for forskning men
utgor inga slutgiltiga stallningstaganden.

| promemorian ingar inte fragor kring regleringen av biobanker och upphovsratt.
Kraven pa information och sakerhet vid personuppgiftsbehandlingar diskuteras inte
heller.

Med forskning avses i promemorian samma begrepp som i lagen (2003:460) om
etikprovning av manniskor, dvs. vetenskapligt experimentellt eller teoretiskt arbete
for att inhdmta ny kunskap och utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund, dock inte
sadant arbete som utférs inom ramen for hogskoleutbildning pa grundniva eller pa
avancerad niva. Det huvudsakliga fokuset &r pa forskningsomradena medicin,
samhallsvetenskap, humaniora, klimat och miljo.

Promemorians huvudsakliga fokus ligger pa forskning som pa ett eller annat satt
bedrivs i offentlig regi och inte pa privat forskning. Att dra en grans daremellan ar
emellertid inte alltid latt att gora. (Se bland annat avsnitt 6.3.7 nedan) Det
stillningstagandet far emellertid framst anses falla pa de som ansvarar for
forskningen. Det centrala ar emellertid att universitet, hodgskolor och andra
forskningsinrattningar som bedrivs i offentlig regi ar att betrakta som myndigheter i
lagstiftningens mening och de omfattas darmed i stort av de regelverk som géller for
allménna forvaltningsmyndigheter. Det dr en vasentlig skillnad jamfért med den privat
bedrivna forskningen. Det kan i sammanhanget noteras att Autonomiutredningen
nyligen lagt fram ett forslag om att universitet och hogskolor ska upphéra att vara
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statliga myndigheter och istéllet ska ges en ny offentligrattslig form, ”sjélvstandiga
lirositen”. ** Hur utredningens férslag kommer att tas emot och dess paverkan pa de
fragor som behandlas héar ar for tidigt att konstatera.

250U 2008:104 s. 169.
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2. EN INFRASTRUKTUR FOR FORSKNING

Vetenskapsradet har genom Kommittén for forskningens infrastruktur (KFI) gjort en
samlad satsning pa infrastrukturfragorna. KFl:s verksamhet spdnner o6ver alla
Vetenskapsradets amnesomraden. En viktig del av infrastrukturen rér data for
forskning. Behoven av att samla och effektivisera datatillgdngen har uppmarksammats
i flera sammanhang.

Genom sin langa tradition av insamling av registerdata for anvéndning i offentlig
statistik m.m. har de nordiska landerna och Sverige unika férutsattningar for att bli
vérldsledande pa en rad forskningsomraden. Personbundna data som férs
longitudinellt 6ver tid pa hela befolkningen ger mojligheter att bade prospektivt och
retrospektivt forska pa fragestallningar pa ett satt som ar omajligt i lander som inte
har dessa grundférutsattningar. Inom epidemiologin kan man visa att detta har lett till
en produktivitet inom forskningen som saknar motstycke. De nordiska léandernas
produktion av epidemiologiska vetenskapliga artiklar per invanare var 2002 2,2 — 2,8
ganger hogre an den vetenskapliga produktionen i USA, Storbritannien och Holland,
nagra av de lander som har den starkaste epidemiologiska produktionen utanfor
Norden. Sverige har ocksa pa motsvarande sitt genom tillgang pa registerdata visat
sig ledande inom valfards- och arbetsmarknadsforskningen.

Trots detta har bade den internationella varderingen och den nationella upplevelsen
av samordningen av data for forskning inom Sverige visat pa brister. Den tekniska,
organisatoriska och legala utvecklingen har inte i tillracklig omfattning fokuserat pa
Sveriges unika mojligheter att bidra pa ett avgorande satt till den internationella
kunskapsutvecklingen, bland annat inom medicin och samhallsvetenskap. Forskares
egna data har inte tagits om hand pa samma systematiska sitt som andra
myndighetsdata. Enskilda forskargrupper har arbetat utan ett samordnat mal for
dataproduktionen i sikte. Manga forskare har vittnat om svarigheter och stora
kostnader forbundna med att fa tillgang till myndighetsdata. Registerdata har inte
organiserats pa ett satt som ar anpassat for forskningens behov. Registerdata har
arkiverats och darmed gjorts svaratkomliga for forskningen. Forskare har haft
otillrdckliga resurser och kunskaper om integritetsskydd och arkiveringsregler, vilket
har lett till dataforluster och till att integritetsskyddet har varit beroende av vilken
forskargrupp eller vilket universitet som har hanterat materialet. Forskningsanslag har
utnyttjats orationellt for att upprepa samma databasarbete flera gdnger om. Forskare
har haft bristande kunskaper om tillgdngliga data, och darmed madjligheterna att
utnyttja tillgangliga data i en kumulativ uppbyggnad av gemensamma dataresurser.

Genom tillkomsten av Database Infrastructure Committee (DISC) har KFI gjort en
sarskild satsning pa att utveckla en gemensam infrastruktur for data. Arbetet inom
DISC inriktas pa att via egha och ledande forskares initiativ fa till stand uppbyggnaden
av stora dataresurser for breda forskargrupper och att tillgangliggora befintliga
resurser for forskningen. Malet ar att skapa en gemensam infrastruktur for forskare
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och att i mojligaste man undvika dubbelarbete och mangdubbel finansiering nar det
galler att bygga data for forskning.

Syftet ar saledes att i mojligaste man reducera anslagen till datainsamling och
databasbyggen for enskilda projekt och istdllet satsa pa att finansiera gemensam
uppbyggnad av dataresurser som kommer fler forskare till godo.

Vetenskapsradet vill genom DISC ocksa verka fér en gemensam struktur och
enhetlighet nar det galler skydd for personlig och kommersiell integritet och
upphovsrattsskydd. Ett gemensamt och samordnat system for etikprovning och
sekretessprovning och ett datatekniskt system som sakerstdller skyddet oavsett
forskningsinrattningens tekniska, juridiska och personella resurser, ar darfér en del av
den gemensamma infrastrukturen.

DISC vill forverkliga Vetenskapsradets intentioner genom att verka for att data
anvands Over granserna for de traditionella akademiska disciplinerna, sa att
exempelvis data inom medicin (inklusive biobanker), samhallsvetenskap, humaniora,
klimat och miljoforskningen m.m. ingar i en gemensam struktur som &ar likformad
inom mangskiftande akademiska omraden.

Utover malet att verka for samarbete mellan forskare och forskningsprojekt nar det
gédller utnyttjande av data vill DISC verka fér att samordning sker nar det galler
produktionen av forskningsdata. Detta galler inte minst de registerdata som finns vid
centrala, regionala och lokala myndigheter. Ett gemensamt system for att anpassa
myndigheternas registerdata sa att de blir anviandbara dven inom forskning bor
utvecklas.

Vidare behovs samordning av register till en enhetlig databas- och
dokumentationsstruktur dar data beskrivs, rensas och lagras pa samma satt och dar
granserna for de traditionella registren upphdvs ur anvandarens perspektiv.
Dokumentationsstrukturen  bor vara densamma eller kompatibel Over
myndighetsgranserna och mellan forskare och forskningsomraden. Svenska forskare
boér uppmuntras att vid uppbyggnad av egna datamangder anvanda sig av
gemensamma verktyg for dokumentation, och boér anvdnda sig av moderna
databasteknik for att mojliggora inlemmandet av data i den gemensamma strukturen.

Pa europeisk niva har sedan nagra ar en strategi for gemensam infrastruktur, den s.k.
European Strategy Forum for Research Infrastructure (ESFRI), utvecklats. Den svenska
satsningen inom KFI ar ett led i denna satsning, och den svenska infrastrukturen ar
diarmed avsedd att komma internationell forskning till godo. Den gemensamma
infrastrukturen siktar darfor pa att med beaktande av integritetsskyddet géra svenska
mikrodata tillgdngliga som del av en internationell infrastruktur. Pa nordisk niva verkar
Vetenskapsradet genom DISC for att gora registerdataresurser tillgiangliga som en del
av nordisk eScience.

En grundldggande bestandsdel i en gemensam forskningsdatastruktur ar mojligheten
att skapa och anvidnda generellt syftande databaser. DISC verkar for att register ska
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kunna upprattas med forskningens behov som huvudmotiv, och att sadana register
ska kunna foras vid universitet, hogskolor och andra forskningsinrattningar, men dven
vid  forskningsrdaden.  Forskningsregister bér ha ett brett definierat
anvandningsomrade. Med en fungerande infrastruktur fér samutnyttjande av data
behover forskningsregistren inte permanent dubbellagra uppgifter som finns i andra
forskningsregister eller i tillgdngliga statistikregister. Samkorning av uppgifter kan ske i
samband med analyser och stora samkdrda databaser som lagras permanent bér pa
sikt avvecklas.

Myndighetsregister skapade for andra dndamal an forskning bor utvecklas sa att de
kan anvandas i forskningen i den man de kan vara intressanta for forskningen.
Vetenskapsradet vill att de centrala statistikmyndigheterna i sina instruktioner ges
uppgiften att under beaktande av integritetsskyddet stodja forskning genom att
anpassa och tillgangliggora registren for forskningsandamal.

Arkivering av data bor ske pa ett sadant satt att de ar latt tillgdngliga for forskningen.
For dessa andamal och i syfte att bygga upp en gemensam informationsstruktur har
DISC finansierat uppbyggnaden av nationella datatjanster (SND Goteborg for
humaniora, samhallsvetenskap och medicin samt SND SMHI foér klimat och miljodata).
DISC vill pa sikt verka for att data fysiskt lagras hos datadgaren och att centraliserade
samkorda databaser ersatts av en decentraliserad struktur.
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3. SKYDDET FOR DEN PERSONLIGA INTEGRITETEN

En grundférutsattning for en infrastruktur for forskning ar att den kan byggas upp
med ett fullgott integritetsskydd.

Uttrycket personlig integritet ar inte definierat i EG-direktivet som ligger till grund fér
personuppgiftslagen, i personuppgiftslagen eller i nagot av de regelverk som
presenteras i den har promemorian.13 Det gar att fa viss ledning i den europeiska
konventionen om skydd fér de manskliga rattigheterna och de grundldaggande
friheterna samt i de grundlaggande fri- och rattigheter som beskrivs i 2 kap.
regeringsformen. Det gors pa olika satt forsok att ringa in uttrycket genom att skilja
mellan den rumsliga integriteten (hemfriden), den materiella integriteten
(egendomsskyddet), den kroppsliga integriteten (skydd for liv och halsa samt mot
ingrepp i eller mot kroppen), den personliga integriteten i fysisk mening (skyddet for
den personliga friheten och roérelsefriheten) och den personliga integriteten i ideell
mening (skyddet for privatlivet och for personligheten inklusive den privata

.\ 14
ekonomin).

En annan tolkning utgar ifran vilka handlingar som kan anses krénka nagons integritet.
Krankningarna kan da delas in i tre huvudgrupper: 1) intrang i en persons privata sfar,
oavsett om det sker fysiskt eller pa nagot annat satt 2) insamlande av uppgifter om en
persons privata forhallanden 3) offentliggérande eller annan anvandning av uppgifter

. .o 15
om en persons privata forhallanden.

Ytterligare ett satt, ar att dela in personlig integritet i tva delkomponenter. For det
forsta, att manniskor bor tillférsakras en sfar som skyddas mot otillborligt intrang fran
myndigheter och andra som kan uppfattas som utomstaende. For det andra, att
manniskor bor ha ratt och mdgjlighet att sjidlva vara med och bestamma i vilka

. o " . e o L. 16
sammanhang som uppgifter om dem far anvandas och hur det i sa fall ska ga till.

Olika manniskor har olika asikter om vad som ingar i den personliga integriteten, och
subjektiva uppfattningar styr vad en person anser inga i den rent personliga sfaren.
Dessa uppfattningar kan paverkas av exempelvis politiska eller religiosa 6vertygelser,
men det spelar dven roll i vilket sammanhang uppgifterna ska anvands eller kan
komma att anvandas. Dessutom fordndras instdllningen till integritet med tiden
eftersom varderingar paverkas mycket av den tidsalder och det samhille vi lever i.
Véarderingarna i samhallet paverkas ocksa i sin tur bl.a. av hur informationstekniken
uppfattas och anvédnds. Att det tekniska omradet ar sarskilt dynamiskt och utvecklas
snabbt bidrar pa sitt satt.

3 prop. 2005/06:173 s. 14-15.

* Prop. 2005/06:173 s. 14-15.
Strémholm, S, Svit 1971 s. 695.
'® Prop. 1997/98:108 s. 27.

Juridiska forutsattningar for en infrastruktur for forskning * 16



Trots att det inte finns nagon klar och entydig definition av begreppet personlig
integritet kan det sdgas att en krankning av den innebar ett intrang i en fredad sfar
som den enskilde bor vara tillférsakrad och dar ett oonskat intrang, saval psykiskt som
fysiskt, bor kunna avvisas.17 Oavsett hur uttrycket tolkas maste dock den enskilde tala
vissa ingrepp, framforallt fran samhallets sida, nar andra intressen, som av samhallet
beddms som totalt sett viktigare, kraver det. Ratten till personlig integritet ar en giltig
och valgrundad rattighet som dock i en konkret handlingssituation kan sattas ur spel
om den kommer i konflikt med nagon annan rattighet som vager tyngre.18 Ingreppen
far dock inte vara alltfor langtgaende, alltfor besvdrande eller betungande i
forhallande till de syften de ska tjana. Varje gang det blir aktuellt att utnyttja uppgifter
om personliga forhallanden maste saledes en avvagning géras mellan manniskors ratt

. - . . . .19
till personlig integritet och det allmannas behov av information.

" Prop. 2005/06:173 s. 14.
'® Prop. 2005/06:173 s. 16.
' Prop. 1997/98:108 s. 28.
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4. VILKA DATAKALLOR FINNS EGENTLIGEN?

4.1 INLEDNING

Infrastrukturen ska mojliggora ett mer effektivt datautnyttjande. Fragan ar da vilka
datakallor som faktiskt ska kunna hanteras i infrastrukturen, vilka kallor finns det
overhuvudtaget, ar alla relevanta eller enbart ett fatal och vem avgér i sa fall det?
Ytterligare en fraga ar om det finns nagon mojlighet att kunna krava av de som har
datakallorna att informera om dem. Sammantaget ar dessa fragor av stor relevans for
att kunna avgoéra vilka regelverk samt juridiska hinder och problem som kan paverka
skapandet av en infrastruktur for forskning.

4.2 VAD VET VI OM VAR DATAKALLORNA FINNS | DAG?

Utredningen har inte haft mojlighet att gora en kartlaggning av vilka datakallor som
finns i dag. Ett underlag finns emellertid i Vetenskapsradets utredning om
forutsattningarna for att forbattra villkoren for forskning pa svenska registerdata.20

Vetenskapsradet konstaterar sammanfattningsvis i sin rapport att registerdata finns
hos manga olika aktorer och att stora mangder data finns lagrade hos privata aktérer
som t.ex. ICA. Det konstateras ocksa att registren ser olika ut. Vissa register utgor ett
urval av befolkningen medan andra omfattar hela populationen. Nagra bygger pa
administrativa uppgifter fran myndigheters verksamhet medan andra bygger pa rena
intervjuer. Vissa forvaltas av de som samlar in informationen medans andra bestar av
delar fran olika hall och forvaltas gemensamt. | rapporten tas dven upp att det skapats
allt fler forskningsdatabaser och att de har blivit mer komplexa till sin karaktar samt
att den statistik som genereras allt oftare kraver samverkan mellan olika aktorer saval
nationellt som internationellt och att behovet av tillgdnglighet till materialen okar.”!

Med hjalp av de tidigare kartlaggningarna har ett forsok gjorts att gruppera vissa
datakallor och var de finns.

20 Vetenskapsradet — Strategi och infrastruktur for varldsledande forskning pa svenska
register 26 september 2005. Inom Radet for den officiella statistiken (ROS) pagar det
for narvarande ocksd ett arbete med att kartlagga vilka dataleverantérer som
levererar data till de datakallor som ligger till grund fér den officiella statistiken. SCB
leder arbetet.

*! Vetenskapsradet — Strategi och infrastruktur for virldsledande forskning pa svenska
register 26 september 2005 s. 18 ff.
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4.2.1 DATAKALLOR VID DE STATISTISKANSVARIGA MYNDIGHETERNA

En mycket stor och viktig mangd register finns vid de statistikansvariga
myndigheterna. Bakgrunden till hur de spritts Over myndigheterna ar den
statistikreform som dgde rum i Sverige i mitten av 1990-talet. Den innebar att stora
delar av ansvaret for den officiella statistiken inom avgrinsade sektorsomraden
overfordes fran i huvudsak Statistiska centralbyran (SCB) till 24 andra statliga
myndigheter. SCB gavs ett fortsatt uppdrag att svara for samordning av statistiken och
att ansvara for den sektorsoévergripande statistiken, medan andra myndigheter fick
ansvaret for den statistik som 1ag inom deras respektive verksamhetsomraden. For att
starka samordningen och overblicken Over systemet inrattades radet for den officiella
statistiken ar 2002.

Vilka datakallor myndigheterna har framgar i varierande utstrackning av respektive
myndighets hemsida. En stor del av informationen presenteras utifran
myndigheternas statistikprodukter, vilket kan gora att innehallet &ar svart att
Overblicka for en forskare. Det finns dven en portal till myndigheterna pa SCB:s
hemsida. SCB har ocksa arbetat med att ta fram det s.k. MONA-systemet som innebar
en mojlighet att distribuera data pa ett nytt satt.

4.2.2 DATAKALLOR VID OVRIGA FORVALTNINGSMYNDIGHETER

Aven vid andra férvaltningsmyndigheter dn de statistikansvariga myndigheterna finns
stora mangder datakallor av betydelse for forskningen. Har finns exempelvis ofta de
administrativa uppgifter som ligger till grund fér den officiella statistiken, men har
finns de i sin ursprungliga och mer kompletta form och sammanhang. Som exempel
kan namnas rattsvasendet, de kéllor som finns vid de myndigheterna och de
bakomliggande akterna. En forvaltningsmyndighet av sarskilt stor betydelse i
sammanhanget ar Riksarkivet. Genom att slutarkiveringen av mangder av handlingar
sker dar och myndigheten bedriver utlaningsverksamhet, &r myndigheten av central
betydelse for forskare.

4.2.3 DATAKALLOR INOM HALSO- OCH SJUKVARDEN OCH DEN KOMMUNALA

VERSAMHETEN

Inom halso- och sjukvarden finns kéllor av intresse i form av patientjournaler,
patientjournalsystem, handelseanalyser, kvalitetsregister, biobanker m.m. Inom den
kommunala verksamheten finns likasa akter och olika datasystem av intresse. Inom
saval halso- och sjukvérden som i socialtjansten finns ocksa ett antal forsknings- och
utvecklingsenheter dar vardefulla data samlas.
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4.2.4 DATAKALLOR VID UNIVERSITET OCH HOGSKOLOR

En av de kanske viktigaste kallorna a de data som finns vid
forskningsverksamheterna, dvs. de data som samlats in inom ramen for olika
forskningsprojekt och som ar vardefulla dven fér annan forskning. Av centralt intresse
ar ocksa de register och databaser som byggts upp vid olika universitet och hogskolor
och som fors |6pande.

4.2.5 DATAKALLOR INOM DET PRIVATA

Aven utanfér den i huvudsak offentligt bedrivna verksamheten finns naturligtvis ocksa
datakallor som kan vara av betydelse for forskningen. Som exempel kan namnas
aktorer som har data om forsaljning av lakemedel, mat och litteratur. Redan i dag ar
det s3 att majoriteten av uppgifter finns hos det privata. P4 en allt mer privatiserad
marknad kan det ocksa forvantas att allt fler datakallor kommer att férvaltas dar. Sa ar
t.ex. fallet pa hélso- och sjukvardsomradet och socialtjanstomradet.

4.2.6 SVENSK NATIONELL DATATJANST

Svensk nationell datatjanst (SND) startade sin verksamhet ar 2008 genom finansiering
av Vetenskapsradet. SND:s uppdrag omfattar arkivering, kvalitetssdkring samt
dokumentation av existerande forskningsdatabaser samt insatser fér att dessa ska
hallas lattatkomliga for forskning inom omradena humaniora, samhéllsvetenskap och
medicin. SND har dven en koordineringsfunktion for data som &r arkiverade pa skilda
institutioner, vilket inkluderar t.ex. myndigheter och internationella dataarkiv. De
erbjuder en forskarservice med radgivning och information om befintliga data samt
Ovrigt stod for forskare vad galler datatillgang samt organisering och anvéndning av
stora datamangder. Redan i inledningsskedet av storre datainsamlingsprojekt kan SND
erbjuda professionell radgivning om hur arbetet kan organiseras for att underlatta
dokumentation och arkivering. SND samarbetar ocksa med och medverkar aktivt i
internationella natverk for Dataarkiv och att samarbeta med olika aktorer kring andra
fragor, som ror utveckling och uppbyggnad av databaser och t.ex. att sakerstilla
stoédjande “mjukvara”.

Via SND har svenska forskare idag tillgang till tiotusentals datamangder. En
dokumentation av studierna enligt internationell standard gér dem sdkbara och
tillgangliga for sekundaranalys av forskare bade i Sverige och internationellt.

SND:s ambition att samla information om de datakallor som finns &r av stort intresse
for den framtida forskningen. Mojligen kan rollférdelningen mellan SND och
Riksarkivet framsta som otydlig, sarskilt med tanke pa att SND har ett sjalvpataget
uppdrag till skillnad fran Riksarkivet, vars uppdrag féljer av myndighetens instruktion.
For SND:s roll i framtiden skulle darfor verksamhetens formella uppdrag och
forfattningsstod behova ses dver.
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4.2.7 PROBLEM MED DAGENS UPPDELNING

| Vetenskapsradets utredning” om férutsittningarna for att forbattra villkoren for
forskning pa svenska registerdata ar den sammanfattande bedémningen att den
existerande mangden svenska register och databaser utgér en mycket stor och latent
resurs for forskningen. Registren forvaltas av ett stort antal aktorer med olika
karaktar, kompetens och intressen. Denna heterogenitet ar i sig enligt utredningen ett
uttryck for naturliga skiljelinjer mellan olika verksamheter men den medfér ocksa
stora begransningar. Att Overblicka den totala mangden registerdata ar enligt
utredningen idag narmast om'c':jligt.23 Datakallorna utnyttjas inte heller till fullo vilket
enligt utredningen beror pa att manga forskare inte insett registermaterialens
potential. Det saknas ocksa en kritisk massa av personer med ratt kompetens for att
hantera stora registermaterial pa ett effektivt satt.”

Enligt Vetenskapsradets utredning finns det vissa tecken pa oro hos allmdnheten for
missbruk av data fran register. Att mangden register ar svaroverblickbara och spridda
pa ett stort antal hander ar inte den basta forutsattningen for att hantera en sadan
oro. Enligt utredningen ar de inte tillrackligt for allmdnhetens fortroende att
forskningen lever upp till de nédvandiga kraven pa sekretess och integritet, relevans
och kvalitet. Det krdvs ocksad en fortgaende dialog mellan forskare och allmanhet.
Utredningen konstaterar att ett hogt allmant fortroende ar en noédvandig
forutsattning for all framtida insamling och analys av registerdata. Det innebar att
informationen maste tillvaratas och vardas pa ett sadant satt att Overgripande
samhallsintressen blir tillgodosedda. Ett gott integritetsskydd &r enligt utredningen ett
nodvandigt villkor, liksom att forskningen ar av hog kvalitet, har samhallsrelevans och
lever upp till internationella krav pa best practice.

4.2.8 SLUTSATS

De kan konstateras att de datakdllor som kan vara intressanta att anvéinda
for forskare finns spridda éver en stor méingd olika samhdllsaktérer och att
de ddrfér inte kan anvindas pd ett ultimat sdtt. Vilka kéllor som kan
komma att ingd i en infrastruktur fér forskning dr inte mdjligt att pd
férhand avgéra pa liknande siéitt som det inte dr méjligt att férutspa vilka
vetenskapliga fragestdllningar som kommer att aktualiseras i framtiden.
Ytterst beror det pa hur samhdillet och vetenskapen utvecklas och didrmed
bl.a. pd nya tekniska I6sningar och hur integritetsskyddet kan tillgodoses.

2 Vetenskapsradet, Strategi och infrastruktur fér varldsledande forskning pa svenska
register, 26 september 2005 s. 17.
2 Vetenskapsradet, Strategi och infrastruktur fér varldsledande forskning pa svenska
register, 26 september 2005 s. 17.
** Vetenskapsradet, Strategi och infrastruktur fér virldsledande forskning pa svenska
register, 26 september 2005 s. 29f.
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4.3 KRAV PA ATT INFORMERA OM DATAKALLORNA

4.3.1 SKYLDIGHET ATT INFORMERA OM TILLGANGLIG INFORMATION OCH GOD

OFFENTLIGHETSSTRUKTUR

Det centrala i en infrastruktur for forskning ar att forskare kadnner till och far tillgang
till de relevanta individdata som finns i samhéllet. Att det finns kunskap om vilken
data som finns och var ar darfor avgorande for forskarvarlden. Det staller i sin tur krav
pa att det informeras om kéllorna. Méjligheten att stélla krav pa att privata aktorer
informerar ar begransad, det gar inte att komma ifran. For den offentligt bedrivna
verksamheten finns dock redan i dag vissa generella krav pa service, information och
god offentlighetsstruktur i lagstiftningen, som kan hjdlpa forskare att orientera sig
bland mangden datakallor.

| forvaltningslagen (1986:223) finns generella krav pa service vid myndigheter. | 4 §
anges att varje myndighet ska lamna upplysningar, vagledning, rad och annan sadan
hjalp till enskilda i fragor som rér myndighetens verksamhetsomrade. Hjalpen ska
lamnas i den utstrackning som ar lamplig med hansyn till frdgans art, den enskildes
behov av hjidlp och myndighetens verksamhet. Fragorna ska besvaras sa fort som
moijligt. | 6 § anges vidare att varje myndighet ska lamna andra myndigheter hjalp
inom ramen for den egna verksamheten. Myndigheter som omfattas av
forvaltningslagen har ocksa enligt 5 § en skyldighet att ha 6ppet minst tva timmar
varje dag bl.a. for att kunna ta emot framstallningar om att fa ta del av allmanna
handlingar.

Det finns ocksa krav pa en god offentlighetsstruktur i myndigheters IT-system. Enligt
15 kap. 9 § sekretesslagen (1980:100) ska myndigheter ordna sina ”automatiska
databehandlingar” med beaktande av ratten att ta del av allmdnna handlingar.
Myndigheterna ska sarskilt beakta att allménna handlingar bér hallas atskilda fran
andra handlingar, att skyddet av sekretessbelagda uppgifter i upptagningar som ar
allmanna handlingar bor vara sadant att insynen enligt tryckfrihetsférordningen
(1949:105) inte forsvaras, att uppgifter i upptagningar som ar allmanna handlingar
inte bor innehalla forkortningar, koder eller liknande som kan férsvara for den
enskilde att ta del av handlingen samt att det bor framga nar uppgifter tillférts en
upptagning som ar allman handling, om de &ndrats eller gallrats och vid vilken
tidpunkt detta skett. Myndigheterna ska vidare ordna databehandlingen med
beaktande av det intresse enskilda kan ha att sjdlva utnyttja terminal eller annat
tekniskt hjalpmedel hos myndigheten for att ta del av allmanna handlingar.

Syftet med bestammelsen i 9 § ar saledes att allmdnheten ska ha samma mdjligheter
som myndigheterna att soka efter uppgifter i allmdnna och offentliga handlingar. De
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uppraknade punkterna ar dock inte nagra tvingande regler utan ska mer ses som
principer fran vilka avsteg kan géras om det finns skal.”

Sammantaget skulle kraven pa service och god offentlighetsstruktur kunna vara till
stor nytta for forskare. Kraven ar emellertid sa allmant hallna att de &r svara att ta
fasta pa och aberopa.

4.3.2 SKYLDIGHET ATT FORA OLIKA FORTECKNINGAR

4.3.2.1 FORTECKNING ENLIGT SEKRETESSLAGEN

Bestammelserna ovan kompletteras av 15 kap. 11 § sekretesslagen som staller krav pa
myndigheterna att beskriva sina register. Beskrivningen ska innehdlla de register,
forteckningar eller andra anteckningar hos myndigheterna som fors med hjélp av
”automatisk databehandling”, s.k. ADB-register. Den ska innehalla ADB-registrets
bendamning och dndamal, vilka typer av uppgifter som myndigheten har tillgang till i
registret, hur dessa normalt inhdamtas samt vilka sekretessregler som normalt galler
for uppgifterna. De register som inte till nagon del anses vara allman handling behoéver
dock inte beskrivas. Skyldigheten galler inte heller om en beskrivning skulle vara av
ringa betydelse for den enskildes ratt att ta del av allmadnna handlingar. Av central
betydelse ar att beskrivningen ska hallas tillganglig for allmanheten och att den enligt
regleringen bor utformas sa att daven den som inte &r sa insatt i tekniken kan forsta
den.”®

Avsikten med bestammelsen ar att framja 6verblick 6ver och orientering i det material
myndigheterna har tillgang till i IT-systemen. Pa sa satt starks ratten att ta del av
allméanna handlingar enligt offentlighetsprincipen.27 (Se mer om offentlighetsprincipen
i kap. 6 nedan.) For forskningens del skulle dessa beskrivningar kunna ha stor
betydelse i sokandet efter relevanta kallor. Mojligen ar kdnnedomen om
beskrivningarna och skyldigheten att fora dem begransad. Ett problem &r ocksa att det
finns ett visst utrymme att tolka vad beskrivningarna ska innehall, som skapar en
osdkerhet hos myndigheterna. Bristen pa vagledning i forarbetena och ett
forhallandevis 1agt intresse for beskrivningarna kan tankas bidra till att myndigheterna
snarare forenklar dem &n lagger resurser pa att utveckla dem for att de ska vara
anvandbara for bl.a. forskare.

Aven om skyldigheten i 11 § finns, och i sig borde bidra till viss inblick i vilka datakéllor
som forvaras vid respektive myndighet, ar informationen inte samlad centralt. Det
saknas darfor en helhetsbild och férutsattningar att fa en overblick 6ver kdllorna och
anvandarna ar trots allt beroende av kontakter med respektive myndighet.

2> S0U 2002:97 s. 67.
26 50U 2002:97 s. 68, prop. 1981/82:37 s. 55f.
7 50U 2002:97 s. 68, prop. 1981/82:37 s. 31.
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Ett annat krav som stdlls pd myndigheterna ar att de lamnar upplysningar till den
enskilde om den s.k. ADB-anvandningen. Enligt 12 § ska en myndighet pd begaran av
en enskild Idmna de sarskilda upplysningar som den enskilde behover for att kunna ta
del av upptagningar for “automatisk databehandling”, som anses utgéra allmanna
handlingar hos myndigheten. En sadan skyldighet féreligger dock inte i den man
hinder méter med héansyn till arbetets behoriga gang. Genom bestammelsen finns en
upplysningsskyldighet som gar utdver den serviceskyldighet som myndigheter har
enligt t.ex. 15 kap. 4 § sekretesslagen och 4 § forvaltningslagen, och den ska ses som
ett komplement till regeln om beskrivning av ADB-register i 15 kap. 11 §
sekretesslagen”®

Av betydelse for insynen i myndigheternas datakallor ar aven den skyldighet
myndigheterna har enligt 15 kap. 1 § att registrera de allmdanna handlingar som
inkommer till eller upprattas hos myndigheterna — det som i dagligt tal brukar kallas
for diarieforing. Den diarieféringen sker generellt satt i s.k. diarium som darmed visar i
stort vilka handlingar som kommer in till och skapas vid myndigheterna. Handlingar
som omfattas av sekretess ska i princip alltid registreras. De handlingar som inte
omfattas av sekretess behover emellertid inte registreras om de kan hallas ordnade
pa sadant satt att det utan svarighet kan faststallas om handlingen inkommit eller
upprattats. Skyldigheten omfattar aven de offentligt bedrivna
forskningsinrattningarna.

Sammanfattningsvis skulle dven skyldigheten att ha en beskrivning av ADB-registren,
lamna upplysningar och registrera handlingar kunna utnyttjas av forskare for att fa
kunskap om vilka datakallor som finns. Det forutsatter emellertid att forskarna vet att
det kan efterfragas.

4.3.2.2 ARKIVFORTECKNINGEN

I 3 § arkivlagen (1990:782) slas det fast att myndigheternas arkiv ar en del av det
nationella kulturarvet. Myndigheternas arkiv ska enligt bestammelsen bevaras, hallas
ordnade och vardas sa att de tillgodoser bl.a. ratten att ta del av allmanna handlingar
och forskningens behov.

Varje myndighet ska enligt 3 § Riksarkivets foreskrifter2? uppratta en arkivredovisning
som kan presenteras som en arkivbeskrivning, en arkivforteckning och en
klassificeringsstruktur med processbeskrivningar. Arkivredovisningen stéller siledes
krav pad att myndigheterna pa olika sitt dokumenterar sina arkiv och sin
arkivverksamhet, vilket dven det ar till hjalp for forskaren. Arkivbeskrivningen ska t.ex.
innehdlla uppgifter om myndighetens organisation, s6kmedel till arkivet och
inskrankningar i arkivets tillganglighet genom sekretess och gallring.

Arkivforteckningen ska enligt 16-19 §§ innehalla en redovisning av handlingsslag och
handlingstyper samt forvaringsenheter. Tidigare beskrev foreskrifterna att

2 SOU 2002:97 s. 69, prop. 1981/82:37 s. 34.
*% Riksarkivets foreskrifter (RA-FS 2008:4) om andring i Riksarkivets féreskrifter och
allmanna rad (RA-FS 1991:1) om arkiv hos statliga myndigheter.
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forteckningen skulle innehdlla samlad information om myndighetens allménna
handlingar oavsett medium, fungera som sokinstrument till dessa handlingar och
utgbra ett instrument for kontroll av arkivbestandet.>® Den gamla foreskriften har
upphdrt, men galler under viss tid med vissa 6vergangsbestammelser.

Sammanfattningsvis skulle dven arkivforteckningen och arkivbeskrivningen kunna
hjélpa forskare att hitta datakallor.

4.3.2.3 FORTECKNING ENLIGT PERSONUPPGIFTSLAGEN

Det foljer daven en viss skyldighet att fora en forteckning enligt personuppgiftslagen
(1998:204), vilken kan vara intressant for forskare att orientera sig utifran. Skyldighen
gdller i de fall den personuppgiftsansvarige utsett ett personuppgiftsombud. Ombudet
har da till uppgift att enligt 39 § personuppgiftslagen féra en férteckning over de
personuppgiftsbehandlingar som den personuppgiftsansvarige genomfér och som
skulle ha omfattats av den anmalningsskyldighet som finns till Datainspektionen i de
fall ett ombud inte utsetts. Forteckningen ska omfatta datminstone de uppgifter som
en anmadlan till Datainspektionen skulle ha innehallit. Det innebar att den ska
innehalla foljande uppgifter:

a) den personuppgiftsansvariges namn, adress, telefonnummer och
organisationsnummer,

b) andamalet eller &ndamalen med behandlingen,

c) en beskrivning av den eller de kategorier av registrerade som berors av
behandlingen,

d) en beskrivning av de uppgifter eller kategorier av uppgifter som ska
behandlas om de registrerade,

e) uppgift om mottagarna eller de kategorier av mottagare till vilka
uppgifterna kan komma att [lamnas ut,

f) upplysning om 6verféringar av uppgifter till tredje land,

g) en allman beskrivning av de atgarder som har vidtagits for att trygga
sakerheten i behandlingen.

Utifrdn den har typen av férteckning skulle forskare fa en forhallandevis god
orientering i de personuppgiftsbehandlingar som sker vid myndigheterna, forutsatt att
de har utsedda personuppgiftsombud.

4.3.2.4 SLUTSATS

Aven om det finns regler om riitt till allménna handlingar, skyldighet att ge
service och information samt upprdtta olika férteckningar dr reglerna
allmédnt hallna och forskningens intressen och behov intar inte ndgon
sdrstdllning. Bestimmelserna ger myndigheterna relativt stor frihet att
sjélva bestdimma servicegrad och ambitionsnivd, med undantag for
utlimnanden av allmdnna handlingar som ska ske skyndsamt. Det dr
otillfredsstillande med sd generellt utformade krav. De kan dessutom

0 RA-FS 1991:1.

Juridiska forutsattningar for en infrastruktur for forskning * 25



tyckas vara orienterade utifran ett nu lite férdldrat sdtt att se pa bl.a.
tekniken. Eftersom kraven dr sd vaga och abstrakta samtidigt som de
omfattar vildigt mycket information och informationskdllor, finns det en
risk att myndigheterna viljer att inte hantera dem med sdrskilt hég
prioritet. Detta i synnerhet da de kan anses vara efterfrdgade i vildigt liten
utstréickning. Det férefaller ocksd vara ineffektivt att krdva att
myndigheterna ska féra tre skilda férteckningar med sa lika innehdll.
Samlades all information i en férteckning skulle den kanske kunna bidra
med en mer heltdckande bild och bli mer anvéndbar och eftertraktad.

Utredningen menar emellertid att trots dessa krav och eventuella dtgdrder
for att géra dem mer déndamdlsenliga, dr det och skulle det i fortséttningen
dven vara svart att fa en éverblick éver vilka datakéllor och vilken
information som finns att tillgd. Det skulle fortfarande krdvas ett visst
systemkunnande. Det finns ddrfér risk for att tid och resurser liggs ner pa
datainsamlingar och bearbetningar som kanske redan gjorts och att
uppgifter om individer hanteras i onddig utstrdckning vilket inte dir
tillfredsstdllande ur integritetsperspektiv.

For att kunna skapa en infrastruktur for forskning som innebdr att data
anvidnds pad ett éndamadlsenligt och effektivt sdtt menar utredningen att det
skulle vara fordelaktigt att information om de kdllor av viss dignitet som
existerar, samlas hos en aktér som I6pande uppdateras om férédndringar i
form av nya eller forstérda kéllor. Den aktéren skulle i sin tur kunna ges till
uppgift att pa ett limpligt sdtt informera om datakdllorna. Fér att bidra till
den effektivisering som Vetenskapsrddet énskar, skulle det ocksd vara
véirdefullt att platsen, dvs. vilken organisation som férvarar31 kdllorna,
finns sammanstdllt hos den aktéren. Som en del av en sddan information dr
det ocksd av betydelse att det framgadr relevanta kontaktuppgifter, da ett
vanligt problem i dag dr att forskarna inte vet var de ska vénda sig for att
fa rdtt hjdlp.

Redan i dag finns ett antal aktérer (Riksarkivet, SND, SCB) som har uppdrag
eller arbetar med fragor som berér detta. Deras verksamheter, som de ser
ut i dag, rdcker emellertid inte. SND har t.ex. inte ndgot formellt uppdrag
utan dr beroende av bidragsfinansiering och att forskare viiljer att leverera
data dit. For att bidra till en fortlevnad skulle ett uppdrag att bedriva den
hdr typen av verksamhet behéva ldggas ut och regleras i formell mening
genom ett uppdrag, anslag och genom ett juridiskt heltdckande stéd
inklusive ndgon form av uppgiftsskyldighet fér forskare och andra
myndigheter som har data som kan vara intressanta  for
forskningsdndamadl. Rollférdelningen mellan framfér allt Riksarkivet och
SND skulle i ett sddant sammanhang kunna belysas och fértydligas.

*! Den juridiska innebdrden av vad som menas med férvaring diskuteras i kapitlet om
allmanna handlingar.
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Ett annat problem dr att de datakdllor vi kédnner till i dag alla dr
dokumenterade och beskrivna pd olika sdtt. | nuldget dr det ddrfér svdart
att fd en inblick i vad de innehdller fér att kunna ta stéllning till vad de kan
anvéindas till. Problematiken och behovet av en god dokumentation
utvecklas i kapitel 4. Redan hdr kan emellertid den slutsatsen dras att féor
att kdllorna ska kunna anvéndas, dr det av betydelse att de beskrivs pa ett
sddant sdtt att forskarna kan férsta vilka variabler de innehdller.

Initiativ har ocksd tagits pd olika omrdaden fér skapa en enhetlig
dokumentation. Som exempel kan ndmnas att SCB tagit fram ett
dokumentationsverktyg kallat META-Plus, som de anvéinder fér att
dokumentera sin statistik och sina register. SCB har ocksa erbjudit andra
statistikansvariga myndigheter att anvidnda verktyget. Det vore ett stort
framsteg att fa till stand en enhetlig dokumentation bland de 25
statistikansvariga myndigheterna.

Det innebdr ocksa att det ér en ogérlig uppgift att i den fortsatta
framstdllningen orientera sig utifrdn regelverken fér alla de respektive
datakdllorna. Istdllet fdar de juridiska fragorna angripas utifran forskarens
perspektiv, dvs. vad det dr forskaren behéver géra i en infrastruktur och
vilka hinder som kan finnas fér det.
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5. VILKA KRAV FINNS PA DOKUMENTATION OCH ARKIVERING?

5.1 INLEDNING

En grundldggande bestandsdel i en infrastruktur for forskning ar att de datakallor som
finns kan anvandas av fler an de personer som ursprungligen byggde upp och samlade
in dem. For att mojliggéra ett sadant anviandande &r det helt avgbrande att
datamangderna dokumenteras och arkiveras pa ett satt som gor att de kan forstas,
ldsas och hanteras av andra forskare. Om det skulle skapas mojligheter att samla in
personrelaterade uppgifter for mer generella andamal eller till forskningsregister vore
det inte mycket vart om inte innehdllet dokumenterades och forvarades pa ett
standardiserat satt. Nedan foljer en kort beskrivning av de regelverk som kan paverka
dessa delar.

Forst bor emellertid namnas att om en forskningsinrattning drivs i privat form, har
allmanheten ingen ratt till insyn och paverkan pa verksamheten. Regelverken nedan
om dokumentation, arkivering osv. avser darfor enbart forskning som bedrivs i
offentlig regi. Det privata styrs istdllet av allmdnna forskningsetiska principer.
Helsingforsdeklarationen innehaller bl.a. vissa krav pa dokumentation, se kapitel 6.3
nedan.

5.2 SKYLDIGHET ATT DOKUMENTERA

Skyldigheten att dokumentera datamangder foljer av olika regelverk. Bland annat
anger sekretesslagen, som redan namnts i kap. 4, att varje myndighet ska ha en
beskrivning av de register, forteckningar eller andra anteckningar hos myndigheten
som fors med hjalp av automatisk databehandling, s.k. ADB-register. | beskrivningen
ska enligt 11 § inga bl.a. vilka typer av uppgifter i ADB-registret som myndigheten har
tillgang till och pa vilket satt dessa uppgifter normalt inhdmtas.

Av 9 § foljer ocksa att myndighet som i sin verksamhet anvander automatisk
databehandling ska ordna denna med beaktande av ratten att ta del av allménna
handlingar. Darvid ska myndigheten sarskilt beakta:

att allmanna handlingar bor hallas atskilda fran andra handlingar,
att skyddet av sekretessbelagda uppgifter i upptagningar som ar allmanna
handlingar bor vara sadant att insynen enligt tryckfrihetsférordningen
inte férsvaras,

3. att uppgifter i upptagningar som ar allmanna handlingar inte bor innehalla
forkortningar, koder och liknande som kan férsvara for den enskilde att ta
del av handlingen,
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4. att det bor framgd nar uppgifter tillforts en upptagning som ar allmén
handling och, om de dndrats eller gallrats, vid vilken tidpunkt detta skett.

Myndigheten ska vidare ordna databehandlingen med beaktande av det intresse som
enskilda kan ha att sjdlva utnyttja terminal eller annat tekniskt hjalpmedel hos
myndigheten for att ta del av allmanna handlingar.

Av regelverket kring arkivering foljer ocksd dokumentationskrav. Riksarkivet har
meddelat foreskrifter (1994:2) och allmdnna rad om upptagningar for automatisk
databehandling (ADB-upptagningar). De innebar bland annat enligt 4 kap. 1 § att vid
utvecklingen av ett system eller en applikation ska dataorganisation och
datarepresentation vdljas med hansyn till att informationen ska kunna
overforas/konverteras till andra databarare och eller annan
dataorganisation/datarepresentation under den fortsatta hanteringen.
Overféring/konvertering ska ske med bibehallen ldsbarhet och tillgédnglighet.

Under driften av ett system eller en applikation for ADB ska enligt 5 § dokumentation
med féljande innehall upprattas eller sammanstallas ur befintlig dokumentation:

Oversiktlig beskrivning av systemet/applikationen,
redogorelse for indata och utdata,

redogorelse for registrerings- och uttagsmojligheter,
beskrivning av rutiner i systemet,

vk wnNe

beskrivning av lagrade data sdsom struktur, samband och definitioner,
samt
6. redogorelse for andringar i systemet/applikationen.

Dokumentationens disposition, omfattning och detaljniva ska anpassas till systemets
eller applikationens komplexitet. Den ska fortlopande kompletteras och hallas aktuell.
Anvéndningen av standarder samt i forekommande fall avvikelser fran standarder ska
dokumenteras. | de allmdnna raden rekommenderas bland annat att
dokumentationen bor innehalla en beskrivning av data.*

32 | de allmdnna raden rekommenderas att 1) beskrivningen av
systemet/applikationen bor innehalla uppgifter om systemets andamal, en historik
Over systemet samt uppgifter om sambanden mellan manuella och datoriserade
rutiner/funktioner. Hdimtas/6verfors uppgifter regelmassigt fran/till andra system bor
det redovisas vilka uppgifter det géller samt hur och nar hamtning/6verforing sker. 2)
Den bor besta av en redogorelse for indata och utdata bor omfatta alla formular
(blanketter, utskrifter, skarmbilder m.m.) som regelmaéssigt anvands. Om blanketter
anvands vid hanteringen bor redogorelsen kompletteras med ett exemplar av varje
blankett. 3) Redogérelsen for registrerings- och uttagsmojligheter bor omfatta
uppgifter om hur dessa ar knutna till funktioner/organisatoriska enheter. Sddana delar
av anvandardokumentation, programdokumentation och dokumentation Over
behoérighetskontrollsystem vilka bidrar till att klargéra dessa samband bér bifogas. 4)
Beskrivningen av systemets/applikationens rutiner bor omfatta bade regelbundna och
enstaka bearbetningar, avstillningar och avstidmningar. Aven gallring bér
dokumenteras. Detta kan ske genom héanvisning till gallringsféreskrifter/beslut. Till
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Skyldigheten att dokumentera foljer dven av andra rattskallor. Bland annat stéller
Helsingforsdeklarationen upp krav pa dokumentation. Som namnts tidigare har SCB
ocksd arbetat fram ett verktyg for dokumentation kallat META-Plus. Verktyget
anvands for att dokumentera SCB:s register, men andra statistikansvariga
myndigheter har bjudits in att anvdnda det. De finns ocksa internationella standarder
for dokumentation. En, Data Documentation Initiative (DDI) utgor ett forsok att
etablera en internationell XML-baserad standard fér dokumentation av dataset.”

5.2.1 SLUTSATS

Sammanfattningsvis kan det konstateras att de krav som stdlls pd
dokumentation i de regelverk som ndmnts ovan dr mycket allmént hdllna
och ldmnar Gt myndigheterna att avgéra pd vilken niva dokumentationen
gors. Det dr en otillfredsstdllande ordning som skulle behdva dndras
lagstiftningsvidgen eftersom risken ér att myndigheterna inte ser till
forskningens behov niir de faststdller sin ambitionsniva.

5.3 SKYLDIGHET ATT BEVARA ALLMANNA HANDLINGAR

I myndigheters forskningsverksamhet géller offentlighetsprincipen, som bestar bland
annat i delprincipen om allmanhetens ratt att ta del av allmédnna handlingar.34 Med
handling avses en framstallning i skrift eller bild eller upptagning som kan lasas,
avlyssnas eller pa annat satt uppfattas endast med tekniskt hjalpmedel, se mer i
kapitel 7. Det har ansetts att dven om forskningsverksamhet i vasentlig del skiljer sig
fran myndigheters administrativa verksamhet, beslutande verksamhet, ror det sig
dnda om offentlig verksamhet, som bedrivs i det allménnas regi, varfér allmanheten
ska ha ratt till insyn i syfte att bl.a. framja ett fritt meningsutbyte och en allsidig
upplysning enligt 2 kap. 1 § tryckfrihetsférordningen. Typen av forskning saknar
betydelse liksom sattet for dess finansiering. De handlingar som férekommer inom
ramen for forskningsverksamheten kan fa status av allmdanna handlingar som

beskrivningen boér &dven fogas sadan dokumentation 6ver program eller
parameterstyrning som ar av betydelse for forstaelsen av systemets/applikationens
funktioner. Det géller t.ex. vid beslutsfattande med datorstod i de fall
forutsattningarna for besluten endast finns dokumenterade pa detta satt. | vissa
system kan det vara nodvandigt att redovisa den kedja av behandlingsregler som
tilldmpats for en dataenhet/post. 5) Beskrivningen av lagrade data b6r omfatta
dataelement/filt, dataenheter/poster samt relationer mellan dessa. 6) Betydande
andringar i systemets/applikationens funktioner bér dokumenteras. Andringar i
strukturen, t.ex. vid avstéallning, bor redovisas pa ett sddant satt att det klart framgar
till vilken avstallning dokumentationen hér.

3 5e www.ddialliance.org/org/.

** Riksarkivets rapport 1997:2 s. 7.
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allmanheten darmed har ratt att ta del av. Detta oavsett om forskningsprojektet
finansieras med externa medel som stillts till myndighetens férfogande.>

Av tryckfrihetsforordningen foljer implicit att allmanna handlingar ska bevaras for
framtiden och hanteras sa att de inte skingras eller forstors. | 2 kap. 18 § TF foreskrivs
att grundldggande bestammelser om hur allmanna handlingar ska bevaras samt om
gallring och annat avhdndande av sadana handlingar meddelas i lag. Sadana
foreskrifter finns i bl.a. arkiviagen (1990:782). Arkivlagen reglerar myndigheters och
vissa andra organs arkiv®® samt arkivmyndigheternas, daribland Riksarkivet, uppgifter.
En myndighets arkiv bildas av de allmdanna handlingarna fran myndighetens
verksamhet och sadana handlingar som avses i 2 kap. 9 § TF och som myndigheten
beslutar ska tas om hand for arkivering enligt 3 §.

Enligt 3 § arkivlagen &ar huvudregeln att myndigheternas arkiv ska bevaras, hallas
ordnade och vardas sa att de tillgodoser ratten att ta del av allmdnna handlingar,
behovet av information for rattskipningen och férvaltningen samt forskningens behov.

Allmanna handlingar far dock gallras enligt 10 §. Med gallring menas att handling
forstors pa ett eller annat satt, att den makuleras eller tas bort. Nar det galler
upptagningar innebar gallring normalt att viss information raderas fran databararen,
dvs. det fysiska underlaget. (Se mer om begreppet upptagningar i kap. 7) Det anses da
ske en gallring dven om den elektroniskt lagrade informationen o6verfors till en
pappersutskrift varefter den raderas fran ADB-mediet. Anledningen till det synsattet
ar att dven om alla uppgifter finns kvar pa papper sa har olika sokmojligheter eller
mojligheter att gora sammanstallningar eller kontroller av handlingars autenticitet
ofta gatt forlorade vilket gor att det anses ha skett en gallring.

Maijligheten att gallra handlingar ar begransad och far enligt 14 § arkivforordningen
endast ske i enlighet med foreskrifter eller beslut av Riksarkivet, om inte sarskilda
gallringsforeskrifter finns i lag eller férordning. Vid gallring ska det enligt 10 § alltid
beaktas att arkiven utgor en del av kulturarvet och att det arkivmaterial som aterstar
ska kunna tillgodose ratten att ta del av allmadnna handlingar, forskningens behov
m.m. En forskningsinrattning eller annan myndighet som forvarar data kan saledes
inte helt pa egen hand bestdmma vad som ska gallras och inte utan maste halla sig
inom ramen for detta regelverk.

Riksarkivet har utfirdat foreskrifter’” och allménna réd om gallring av handlingar av
statliga myndigheters forskningsverksamhet. Foreskrifterna galler enligt 1 §
oberoende av pa vilka media handlingarna upprattats och omfattar darmed saval
pappershandlingar som upptagningar i form av t.ex. databaser. De ska tillampas om

% Riksarkivets rapport 1997:2s. 9.

e 2, 2a §§ angdende privatrattsliga subjekt som avses i sekretesslagen 1 kap 8 § 2
st. och 9.

%7 Riksarkivets féreskrifter (1999:1) och allminna rad om gallring av handlingar i
statliga myndigheters forskningsverksamhet .
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det inte finns andra regler om bevarande eller gallring i lag eller forordning, eller i
foreskrift eller beslut som grundar sig pa lag.

Foreskrifterna anger i 6 § att handlingar som innehaller grundlaggande uppgifter om
syfte, metod och resultat i respektive forskningsprojekt alltid ska undantas fran
gallring.®® Av stérre betydelse ar att dven handlingar som bedéms ha ett fortsatt
inomvetenskapligt varde eller varde for annat forskningsomrade, som bedéms vara av
stort vetenskapshistoriskt, kulturhistoriskt eller personhistoriskt varde, eller som
bedoms vara av stort allmént intresse ska undantas fran gallring enligt 7 §. Som ett
allmant rad meddelas att exempel pa sadana handlingar ar:

e handlingar som utgor sarskilt omfattande primarmaterial, insamlat genom
forsok, matningar, enkater, intervjuer o.s.v., som ar unikt eller som endast
med stor moda kan aterskapas,

e register och databaser avseende data med sarskilt hog tackningsgrad och
kontrollerbarhet,

e handlingar som belyser en vetenskaplig disciplins historiska utveckling,

e handlingar som belyser den akademiska miljon i ett kulturhistoriskt
perspektiv,

e handlingar som belyser en bemarkt persons verksamhet,

e handlingar rorande forskning som ront stor uppmarksamhet i den
allmdnna debatten, eller som kan forvantas gora det nar
forskningsresultaten nar vidare spridning.

Utredningen menar att sadana data som Vetenskapsradet har i atanke i en
infrastruktur for forskning just dr sddana som omfattas av 7 § och ingar i framfor allt
de forsta tva punkterna. Det innebar i sa fall att det finns stod for att de bevaras och
inte far gallras.

o | foreskriften stalls ocksd krav i 8 § pa att myndigheten ska fatta s.k.
tilldmpningsbeslut dvs. besluta hur foreskriften ska tillampas. Vid
faststdllande av frist eller tidpunkt for gallring ska beaktas att
handlingarna inte gallras innan

e forskningsresultatet av respektive projekt har redovisats och publicerats
eller pa annat satt offentliggjorts,

o rimlig tid forflutit for att det ska ha funnits mojlighet att granska
handlingar for att verifiera forskningsresultat, och

e ekonomisk redovisning har skett.

Ingen gallring far enligt 8 § verkstéllas forrdan myndigheten prévat om handlingar ska
undantas fran gallring enligt 7 §. Att forskningsinrdttningarna tar fram en
arkivforteckning och arkivbeskrivning samt beslutar om bevarande- och

% | de allminna raden, som endast &r rekommendationer, framgar att om det inte gar
att avgransa enskilda forskningsprojekt, t.ex. i kontinuerligt bedriven grundforskning,
kan foreskrifterna anvéndas i tillampliga delar.
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gallringsplaner ar darfoér av avgérande betydelse for att mojliggéra en infrastruktur for
forskning sa att forskarna pa institutionerna vet vad som giller.*

For enskilda kan det ur integritetssynpunkt vara viktigt att kdnsligt material inte
bevaras i onddan. Ur integritetsperspektiv kan det emellertid ocksa vara viktigt att fa
tillgang till uppgifterna for att t.ex. kunna tillvarata sin ratt. | kapitel 6 beskrivs att 9 §
personuppgiftslagen (1998:204) stiller upp krav pa att personuppgifter inte ska
bevaras langre an nédvandigt med hansyn till andamalen fér vilka personuppgifterna
samlades in. Tryckfrihetsforordningen och arkivlagen galler dock fore
personuppgiftslagen vilket fér myndigheter innebar att kraven pa bevarande av
allmanna handlingar enligt ovan gar fore personuppgiftslagens bestimmelser.

Vetenskapsradet har i sin skrift om forskningsetik konstaterat att vid manga
institutioner betraktar forskarna sitt kallmaterial som sin egen personliga egendom,
vilket ar ett synsatt som de anser maste ifré\gaséittas.40 Forskningen sker trots allt inom
ramen for en offentlig verksamhet. Har har institutionerna ett stort ansvar. Att data
hanteras med stor omsorg och arkiveras enligt lagstiftningen och pa ett sddant satt att
de kan goras tillgdangliga och anvandbara for forskare saval kortsiktigt som langsiktigt
ar inte enbart en fraga for den enskilde forskaren och forskargruppen.
Institutionsledningarna maste se till att bl.a. de dokument som namnts ovan och som
ska beskriva arkiveringen vid myndigheten finns pa plats, liksom rutiner som vagleder
forskaren och ger praktiskt stéd och hjalp. * Det finns annars risk fér stora
informations- och kunskapsforluster, vilket skulle motverka en infrastruktur for
forskning.

**Som ett led i en fungerande arkivering ska ocksa en arkivbeskrivning och en
arkivforteckning upprattas, och det ska ses till att arkivet skyddas mot forstorelse,
skada, tillgrepp och obehorig atkomst enligt 6 § arkivlagen. | den arkivbildande
myndighetens vard ingar enligt lagen att organisera arkivet sa att ratten att ta del av
allmanna handlingar underlattas. | 5 § stalls krav pa myndigheter att vid framstéllning
av handlingar anvanda material och metoder som ar lampliga med hansyn till behovet
av arkivbestandighet. Riksarkivet har ocksd meddelat féreskrifter, RA-FS 1994:2, RA-FS
2003:2, som ror arkivering av myndigheters elektroniska IT-upptagningar (ADB-
upptagningar). Det kan i sammanhanget ocksd ndmnas att om uppgifter i t.ex.
dataregister ar tillgangliga for fler myndigheter t.ex. genom direktdtkomst, anses
uppgifterna som inkomna till samtliga myndigheter som har sadan tillgang till
uppgifterna och ar darfor ocksad att anses som allmidnna handlingar hos dessa
myndigheter. Alla myndigheter ar dock inte skyldiga att arkivera dessa handlingar.
Istdllet ska handlingarna bilda arkiv endast hos en av myndigheterna enligt 3 §, i forsta
hand hos den myndighet som svarar for huvuddelen av upptagningen. Riksarkivet far
enligt arkivforordningen foreskriva vilken myndighet som ska bilda arkiv i de fall da
flera statliga myndigheter svarar for ungefar lika stora delar av upptagningen.

* Vetenskapsradet, Vad ir god forskningssed? s. 33.

* Vetenskapsradet, Vad dr god forskningssed? s. 33.
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5.3.1 SLUTSATS

Det férefaller férhdllandevis tydligt att sddana uppgifter som skulle inga i
en infrastruktur for forskning ska bevaras enligt Riksarkivets féreskrift. Det
ér av stor betydelse for forskningen. Det skapas ocksa viss ordning och reda
genom kraven pd att det upprittas bl.a. en arkivférteckning,
arkivbeskrivning och bevarandeplan.

5.4 SAMMANFATTANDE SLUTSATS KRING DOKUMENTATION OCH
ARKIVERING

Aven om den dokumentation som angivits ovan ér pa plats och
forskningsinstitutionerna viljer att bevara sina forskningsdata, dterstdr en
avgérande bestdandsdel for att det ska vara mdéjligt att skapa en
infrastruktur fér forskning - att dokumentationen och arkiveringen av
uppgifterna sker pa ett likformat sdtt. Endast da kan ett effektivt utbyte av
data ske. Annars finns en risk att mycket tid och resurser mdste ldggas ned
pd att forséka forsta olika sdtt att dokumentera och arkivera. Att fa till
stand ett sddant gemensamt sditt genom lagstiftning férefaller orimligt
med tanke pad detaljnivdn som skulle krédvas. Utredningen menar emellertid
att Vetenskapsrddet pa olika sdtt kan verka fér att hitta formerna fér en
gemensam dokumentation och arkivering.
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6. HUR FAR OCH KAN FORSKARE ANVANDA DATAKALLOR FOR
SINA ANDAMAL?

6.1 INLEDNING

Tanken bakom en infrastruktur fér forskning ar att data som finns spridda pa de olika
samhallsaktérer som ndmnts ovan, ska kunna anvandas for forskningsandamal pa ett
mer effektivt satt. Det handlar om att skapa databaser och fora register for att kunna
bedriva olika typer av forskning baserad pa dem, att ateranvanda data som samlats in
i tidigare projekt osv. | stor utstrackning handlar det om att inte langre arbeta med
projektrelaterade datainsamlingar utan att skapa en annan langsiktighet och
kontinuitet i datahanteringen. Eftersom det ar forskarna som ska anvanda data pa det
sattet, ar det forskarna som maste ha forfattningsstod stod for att gora det.

| det har kapitlet beskrivs inledningsvis vilka forutsattningar forskare har att utifran i
dagens regelverk hantera uppgifter om individer i forskning. Darefter beskrivs de
juridiska problem som specifikt ar forknippade med Vetenskapsradets énskan om att
fa till stdnd en infrastruktur for forskning som bl.a. rér dndamalsbegransningar,
tidsobegransade datainsamlingar och longitudinella studier. Aven vissa andra
problemstallningar som rér hantering av data i forskning belyses samt vissa etiska
regler och krav pa dokumentation. | nasta kapitel belyses eventuella problem som
uppstar for de forskare som begar ut data fran andra myndigheter och hinder for att
bygga upp en infrastruktur for forskning utifran bl.a. sekretesslagstiftningen.

Det ar viktigt att lyfta fram att promemorian i detta kapitel rér data och uppgifter som
pa ett eller annat satt, direkt eller indirekt, kan harledas till enskilda personer. Sadana
uppgifter utgér personuppgifter i personuppgiftslagens (1998:204) mening och det
kravs stod i lagstiftningen for att fa hantera sddana uppgifter.

| de fall data inte pa nagot satt kan hanfoéras till enskilda direkt eller indirekt genom
bakvagsidentifiering, krypteringsnycklar, l6pnummernycklar osv. ar detta kapitel inte
av storre betydelse.

6.2 FORSKARENS MOJLIGHETER ATT SAMLA IN OCH ANVANDA
PERSONKNUTNA UPPGIFTER FOR FORSKNING

6.2.1 VAD AR EN PERSONUPPGIFTSBEHANDLING?
For att en forskare ska fa behandla uppgifter om enskilda personer, s.k.
personuppgifter i forskning maste forskaren ha stdd i lagstiftningen for att genomféra
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behandlingen. Onskar en forskare hantera personrelaterade data inom ramen fér
forskning aktualiseras sdledes tre fragor; ar det fraga om personuppgifter, ska
personuppgifterna behandlas i lagens mening och finns det i sa fall stod for att gora
det i lagstiftningen.

Med personuppgift menas enligt 3 § personuppgiftslagen (PUL) all slags information
som direkt eller indirekt kan hanféras till en fysisk person som &r i livet. Aven uppgifter
som endast indirekt kan hanforas till en person genom t.ex. bakvagsidentifiering ar
sadledes en personuppgift. Som exempel pa anda personuppgifter kan namnas
registreringsnummer pa bilar, malnummer, &rendenummer, kundnummer,
lagenhetsnummer, telefonnummer, personnummer och namn.* Aven uppgift om
fodelsetid jamte postnummer till hemadressen har ansetts utgora personuppgift43
liksom en persons rost pa en inspelning om personen kan identifieras med hjalp av
rosten.**

Likasa ar kodade och krypterade uppgifter personuppgifter sa lange nagon kan gora
dem lasbara och darmed identifiera individerna, dvs. sa ldnge kod- eller
krypteringsnyckeln finns kvar. Det ar inte nédvandigt att forskaren sjalv har tillgang till
nyckeln for att uppgifterna ska anses vara personuppgifter.45 Nyckeln kan t.ex.
forvaras vid SCB, men uppgifter anses dnda utgéra personuppgifter hos forskaren
dven om sekretess skulle hindra ett utldmnande av nyckeln. Aven efter det att en kod-
eller krypteringsnyckel forstorts finns det en risk att uppgifterna fortfarande utgor
personuppgifter om de trots allt kan harledas pa nagot satt till person. Det maste t.ex.
beaktas om nagon genom pussellaggning eller s.k. bakvagsidentifiering kan hanfora
uppgifterna till individerna.*®

Med behandling i lagens mening avses varje atgard eller serie av atgarder som vidtas i
fraga om personuppgifter, vare sig det sker pa automatisk vag eller inte. Exempel pa
behandling ar enligt 3 § insamling, registrering, organisering, lagring, bearbetning eller
andring, atervinning, inhamtande, anvandning, utlamnande genom &versandande,
spridning eller annat tillhandahallande av uppgifter, sammanstallning eller
samkorning, blockering, utplaning eller forstéring.

Personuppgiftslagens bestammelser ska emellertid inte tillimpas i alla de fall
personuppgifter behandlas. Lagen géller endast nar det ar fraga om en helt eller delvis
automatiserad behandling av personuppgifter eller nar uppgifterna ingar i eller &r
avsedda att ingd i en strukturerad samling av personuppgifter som ar tillgéngliga for
sékning eller sammanstilining enligt sirskilda kriterier.*’

* Oman, S, Personuppgiftslagen — En kommentar s. 74.

* Kammarritten i Stockholm, malnummer 7055-2005.

** Datainspektionens yttrande 2004-10-06, dnr 1579/2004.

*> SCB, Socialstyrelsen och Datainspektionen, Personuppgifter i forskningen — vilka
regler galler s. 3.

¢ Oman, S, Personuppgiftslagen — En kommentar s. 76.

* e 5§ och Oman, S, Personuppgiftslagen — En kommentar s. 100f.
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Hur personuppgifterna ar strukturerade har saledes stor betydelse for om de omfattas
av lagen och i sa fall vilka bestdmmelser som ska tillampas. Ror det sig om behandling
av personuppgifter som inte ingar i eller ar avsedda att ingd i en samling av
personuppgifter som har strukturerats fér att patagligt underldtta sokning efter eller
sammanstédllning av personuppgifter behover huvuddelen av bestdmmelserna i
personuppgiftslagen enligt 5 a § inte tillampas, utan bara vissa. Det innebar t.ex. att
personuppgifter i l6pande text och sedvanligt utnyttjande av allmdnt anvidnda
funktioner dar den personuppgiftsanknutna struktureringen inte framstar som sarskilt
kvalificerad undantas fran lagens krav t.ex. datorns filsystem och e-post. Ror det sig
om strukturerade samlingar av personuppgifter blir daremot alla bestammelser
tillampliga.

Personuppgiftslagen ska tillampas generellt pa all personuppgiftsbehandling som
genomfors oavsett om den sker i privat eller offentlig regi och géller saledes inte bara
inom den offentligt bedrivna forskningsverksamheten. Tillamningsomradet har
emellertid begransats genom en rad bestammelser. Bl.a. gadller den inte nar en
privatperson genomfor en behandling i ett led av en verksamhet av privat natur’® och
inte heller i den utstrackning den skulle innebara inskrankningar i tryck- och
yttrandefriheten. Personuppgiftslagens tillampningsomrade kan dessutom inskrankas
genom sarreglering i annan lag eller forordning, t.ex. genom registerlagstiftning.

Om en forskare konstaterar att det ar personuppgifter som ska hanteras inom ramen
for forskningen, uppgifterna ska behandlas i lagens mening pa ett helt eller delvis
automatiserat satt osv., ar nasta fraga om forskaren har stod i lagstiftningen for att
genomfora behandlingen.

6.2.2 KRAV SOM STALLS FOR ATT FA BEHANDLA PERSONUPPGIFTER

| personuppgiftslagen stalls det upp dels ett antal allmédnna krav som maste efterlevas,
dels formella grunder for att gd genomfora en personuppgiftsbehandling. Bland de
allmanna kraven, som aterfinnsi 9 §, ar det nagra krav som ar av sarskild betydelse for
forutsattningarna att bygga en infrastruktur for forskning.

For det forsta finns ett krav pa att personuppgifter bara far samlas in for sarskilda,
uttryckligt angivna och berittigade dndamal. Harmed avses enligt forarbetena att
dndamalen maste uppges redan nar behandlingen paborjas.+ De far inte heller vara
alltfor allmant hallna. Detaljgraden har lagstiftaren 6verlatit att avgoras av praxis och
foreskrifter. Det uttalas emellertid att andamalen i vart fall maste vara mer konkreta

*® Med privat verksamhet menas inte verksamhet som bedrivs av en juridisk person
enligt Oman, S Personuppgiftslagen — En kommentar s. 129.

*® Det finns inget krav pa att &ndamalen nedtecknas, men den
personuppgiftsansvarige ar alltid skyldig att uppge dndamalen antingen i en anmalan
till Datainspektionen eller till var och en som begar en sddan upplysning, enligt prop.
1997/98:44 s 63-64. Det ansags i propositionen vara tillrackligt.
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an de andamal som avses i 10 §5° personuppgiftslagen. Viss ledning fas ocksa om detta
krav laggs ihop med vissa av de andra kraven i 9 §. De kraven bestdr i att de
personuppgifter som behandlas maste vara adekvata och relevanta i férhallande till
dndamalen med behandlingen och att inte heller fler personuppgifter far behandlas
dn som ar nodvandigt med hansyn till dndamalen. | kommentaren till
personuppgiftslagen uttalas att om dndamalet inte har en viss grad av precision, kan
man knappast bedoma huruvida personuppgifterna dr adekvata och relevanta eller
om fér manga personuppgifter behandlas. En personuppgift torde vara nodvandig for
ett visst andamal, om andamalet inte kan realiseras om inte personuppgiften far
anvindas. Ar det inte mojligt att avgéra vilka personuppgifter som behévs for att
dndamalet ska uppfyllas, torde andamalet inte vara sarskilt utan allmant och darmed
inte tillatet. Det foljer dven av kravet pa att de behandlade personuppgifterna ar
relevanta och inte dverflédiga i forhallande till &ndamalen.>!

Dessa krav far saledes anses utgora hinder for att i en infrastruktur fér forskning skapa
datasamlingar for generella forskningsandamal. Det bor ocksd noteras att ett av
kraven i 9 § stadgar att personuppgifter inte far behandlas for nagot dandamal som ar
ofdrenligt med det for vilket uppgifterna samlades in. Om personuppgifter behandlas
for vetenskapliga dandamal>2 ska det emellertid inte anses vara oférenligt med de
andamal for vilka uppgifterna samlades in enligt 9 § andra stycket. Denna mojlighet
att ateranvanda data torde inte kunna forstas sa att de ovriga kraven i 9 § inte
behdver vara uppfyllda. Aven om personuppgifter ska anvindas for vetenskapliga
dndamal maste personuppgiftsbehandlingen sdledes anda vara sarskild, uttrycklig,
relevant och nédvandig.

>0 Enligt 10 § far personuppgifter behandlas bara om den registrerade har lamnat sitt
samtycke till behandlingen eller om behandlingen ar nédvandig for att a) ett avtal
med den registrerade skall kunna fullgoras eller dtgarder som den registrerade begart
skall kunna vidtas innan ett avtal traffas, b) den personuppgiftsansvarige skall kunna
fullgéra en rattslig skyldighet, c) vitala intressen for den registrerade skall kunna
skyddas, d) en arbetsuppgift av allmant intresse skall kunna utféras, e) den
personuppgiftsansvarige eller en tredje man till vilken personuppgifter ldmnas ut skall
kunna utféra en arbetsuppgift i samband med myndighetsutévning, eller f) ett
andamal som ror ett berattigat intresse hos den personuppgiftsansvarige eller hos en
sadan tredje man till vilken personuppgifterna lamnas ut skall kunna tillgodoses, om
detta intresse vager tyngre an den registrerades intresse av skydd mot krdankning av
den personliga integriteten.

>" Oman, S, Lindblom, H-O, Personuppgiftslagen — En kommentar s. 162.

> Med vetenskapliga andamal avses i forsta hand den verksamhet som bedrivs vid
etablerade institutioner, sdsom universitet och hégskolor, eller privata, véletablerade
forskningsinstitut enligt Oman, S, Lindblom, H-O, Personuppgiftslagen — En
kommentar s 177. Ocksa den forskning som en pensionerad professor kan bedriva
omfattas som regel enligt kommentaren, dven om professorn inte langre ar knuten till
nagon institution. Aven s3ddana epidemiologiska undersdkningar som utfors
vetenskapligt torde omfattas. Det framhalls att det maste finnas ett samhéllsintresse
av att forskningen utférs, och den maste vara vetenskaplig i ndgon mening.
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Kraven ovan avser endast allmdnna forutsattningar for att fa behandla
personuppgifter. Darutdver krdvs att det finns en formell grund, dvs. en laglig grund,
for att fa genomféra en personuppgiftsbehandling. De grunder som finns framgar av
10 §. Bestdammelsen kraver att den enskilde lamnar sitt samtycke till behandlingen
eller att behandlingen ar nodvandig for ndgon av de situationer som raknas upp i
paragrafen. Med nédvandig menas dven har att andamalet inte kan realiseras om inte
personuppgiften far anvandas. | forarbeten har det uttalats att det sannolikt racker att
det innebdr en pataglig forenkling att personuppgifterna behandlas pa ett
automatiserat satt.>> Om en behandling ar noédvandig for att en arbetsuppgift av
allméant intresse ska kunna utforas far den genomféras. Normalt sett anses forskning
vara en arbetsuppgift av allmant intresse.>* Det finns darfor en laglig grund for att
behandla personuppgifter for forskningsandamal om behandlingen ar nodvandig for
att kunna utféra forskningen. For att fa behandla personnummer, kénsliga
personuppgifter och uppgifter om brott stalls det emellertid sarskilda krav som ar av
central betydelse. | avsnitten nedan féljer en beskrivning av de kraven.

6.2.2.1 SARSKILDA KRAV FOR ATT FA BEHANDLA PERSONNUMMER

Det anses vara sdrskilt kansligt att behandla personnummer och
samordningsnummer, dvs. unika identifieringsnummer. For att fa behandla den typen
av uppgifter uppstalls darfor sarskilda villkor i lagen. Det kradvs enligt 22 § samtycke
eller att personnummerbehandlingen ar klart motiverad med hansyn till andamalet
med behandlingen, vikten av en sdker identifiering eller nagot annat beaktansvart
skal.

Utredningen erfar att det inom forskningen ofta anses som en sjalvklarhet att
personnummer alltid ska fa behandlas och att fragan huruvida det faktiskt ar
motiverat enligt personuppgiftslagen inte alltid bedéms i den egna verksamheten. Det
rimmar inte val med de etiska reglerna, se kap. 6.3 nedan. Det ar inte heller sdkert att
behovet alltid diskuteras vid en etisk provning i regional etikprovningsndmnd. Ur
integritetsperspektiv ar fragan emellertid viktig. Det ar darfér centralt for fortroendet
for forskningen att fragan har en naturlig plats vid planeringen av forskningsarbeten
hos forskningshuvudmannen.

6.2.2.2 SARSKILDA KRAV FOR ATT FA BEHANDLA PERSONUPPGIFTER OM BROTT

Det ar enligt 21 § personuppgiftslagen forbjudet for andra d@n myndigheter att
behandla personuppgifter om lagovertradelser som innefattar brott, domar i
brottmal, straffprocessuella tvangsmedel eller administrativa frihetsberévanden.
Uppgifterna anses inte vara kansliga i lagens mening, men denna begrdnsning har i
personuppgiftslagen har anda ansetts behovlig. | enskilda fall far regeringen eller
Datainspektionen emellertid medge att dven andra dn myndigheter far behandla
personuppgifter om lagévertradelser.

>3 SOU 2001:32 s. 95, SOU 2001:100 s. 90.
> SOU 1997:39 s. 361, se &ven SCB, Socialstyrelsen och Datainspektionen,
Personuppgifter i forskningen — vilka regler galler? s. 4.
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6.2.2.3 FORBUD ATT BEHANDLA KANSLIGA PERSONUPPGIFTER

Huvudregeln enligt 13 § PUL &r att det &r forbjudet att behandla kansliga
personuppgifter. En vanlig missuppfattning ar att kansligheten avgors utifran
allménna uppfattningar om av vad som kan anses kansligt. Det anges emellertid i 13 §
vad som anses vara kansliga personuppgifterss.

Fran forbudet finns ett antal undantag. Ett sddant undantag giller enligt 19 § for
forskning. Om uppgifterna behévs fér forskningsindamal >* och behandlingen
godkants enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser manniskor
(etikprovningslagen) far behandlingen ske. Nedan foljer en beskrivning av
etikprovningslagens krav och vad de innebar efter en kort beskrivning av bakgrunden
till lagen och dess syften.

6.2.3 KRAV SOM STALLS PA ETIKPROVNING AV VISS FORSKNING

6.2.3.1 SYFTET MED ETIKPROVNINGSLAGEN

Forskning ska enligt 1 kap. 6 § hogskolelagen (1992:1434) vara fri. Forskningsproblem
ska fritt fa valjas, forskningsmetoder fritt utvecklas och forskningsresultat fritt
publiceras. Inom givna ekonomiska ramar har forskarna och forskarsamhallet saledes
stor frihet att utforma sin verksamhet. Lagstiftaren har emellertid ansett att friheten
inte kan vara oinskrdankt och inférde darfor etikprévningslagen ar 2004. Skalen till
regleringen vara flera, bl.a. intresset av att ta hansyn till férsokspersonerna och ge
allmanheten insyn och inflytande for att pa sikt starka fortroendet for forskningen,
men aven for att varna bade forskares och forskningspersoners rattssiakerhet genom
enhetlighet och forutsebarhet. >

> Enligt 13 § PUL &r uppgifter som avslojar ras eller etniskt ursprung, politiska asikter,
religios eller filosofisk dvertygelse, medlemskap i fackforening samt uppgifter som roér
hélsa eller sexualliv kdnsliga.

> Personuppgiftslagens och etikprévningslagens forskningsbegrepp ska vara
detsamma enligt prop. 2002/03:50 s. 175.

> Prop. 2002/03:50 s. 87 f. Regeringen uttalade att det dr angeldget att forskning
granskas och att manniskor som ingar i forskningen skyddas i erforderlig utstrackning.
Skalen till regleringen var enligt forarbetena flera. Hansynen till férsokspersonerna
ansags vara centralt. Det bedomdes ocksa vara befogat att allmanheten gavs insyn i
och inflytande o6ver den forskningsetiska verksamheten, eftersom det finns ett
allménintresse av att manniskovardet skyddas, att manniskors integritet varnas och
att forskningen ar godtagbar ur etisk synvinkel. Regeringen ansag ocksa att en rattslig
reglering, som garanterar att foretradare for allmanheten ges mojlighet att delta i
etikprovningen, langsiktigt torde starka allmédnhetens fortroende for forskningen. Ett
annat skal till den rattsliga regleringen var att varna bade forskarnas och
forskningspersonernas rattssakerhet. Avsaknaden av en reglering pa omradet innebar
enligt regeringen dels att de davarande kommittéernas organisation, arbetssatt och
beslutfattande var mindre enhetligt och férutsebart for bl.a. forskare och
forskningspersoner, dels att viss icke-medicinsk forskning inte blev foremal for etisk
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Lagen innehaller bestammelser om etikprévning av forskning som avser manniskor
och biologiskt material fran manniskor. Forskning som omfattas av lagen far enligt 6 §
utféras endast om den har godkants vid etikprovning. Saknas godkdnnande i de fall
lagen ar tillamplig, ar forskningen saledes inte laglig och boter eller fangelse kan
utdémas enligt 38 § med undantag for ringa fall. En sddan liknande reglering finns i 49
§ PUL. For forskaren ar det darfér av avgdrande vikt att kdnna till lagens
tildmpningsomrade och det &r, sett ur flera perspektiv, viktigt att
tillampningsomradet tydligt framgar for alla berérda.

Lagens tillampningsomrade framgar av 3 § dar det, som namnts, anges att lagen
tillampas pa forskning som innefattar behandling av kénsliga personuppgifter. Lagen
ska emellertid ocksa tillampas vid behandling av vissa personuppgifter om brott,
tvangsmedel och administrativa frihetsberévanden samt pa forskning som innebar
fysiska ingrepp pa en forskningsperson eller utfors enligt en metod som syftar till att
paverka forskningspersonen fysiskt eller psykiskt samt studier bl.a. pa till enskilda
personer harledbart biologiskt material. For att lagen ska vara tillamplig kravs saledes
dels att det ar fraga om forskning, dels att det i forskningen ingar behandling av vissa
typer av personuppgifter eller vissa mer fysiska studier.

Vad som avses med forskning i lagens mening framgar av 2 §. Definitionen beskriver
forskning som vetenskapligt experimentellt eller teoretiskt arbete for att inhamta ny
kunskap och utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund, dock inte sadant arbete som
utférs inom ramen fér hoégskoleutbildning pa grundnivé eller p& avancerad niva.”®
Definitionen stéller krav pa att verksamheten bedrivs utifran ett vetenskapligt
forhallningssatt. Genom att betona det vetenskapliga forhallningssattet sarskiljs
forskning fran annan verksamhet som kan ha liknande karaktdr, exempelvis
kvalitetssdkring, resultatuppféljning eller journalistiskt arbete.”® Ett krav i 11 § &r
ocksa att forskningen utfors av eller under 6verinseende av en forskare som har den
vetenskapliga kompetens som behovs.*°

granskning annat dn i samband med vissa finansieringsbeslut. En annan anledning var
att det ofta ar ett krav att ha ett etiskt godkannande for att fa publicera sina resultat i
vissa tidskrifter. En del av bakgrund var ocksa att Sverige undertecknat Europaradets
konvention om manskliga rattigheter och biomedicin. For att ge Sverige majlighet att
ratificera konventionen, som uppstéller vissa krav pa hur etikprévning av medicinsk
forskning ska ga till och hur forskningen ska bedrivas, kravdes en rattslig reglering av
den forskningsetiska granskningen. Svensk lagstiftning behovde ocksa anpassas till EG-
direktivet om tillampning av god klinisk sed vid kliniska prévningar av ldkemedel
avsedda fér manniskor.

> Tidigare innehdll lagen en annan definition av forskning i 2 § som 16d: | denna lag
avses med forskning vetenskaplig forskning samt utvecklingsarbete pa vetenskaplig
grund.

*° Prop. 2007/08:44 s. 19.

50 prop. 2002/03:50 s. 100-101 uttalades att "Det bor inte stallas upp nagot generellt
krav pa viss examen eller kompetens. | stillet far kompetensen stallas i relation till
den forskning som &r aktuell i ett visst fall, och de etiska fragestallningar som den kan
antas ge upphov till. Krav bor kunna stallas pa att personen i fraga behéarskar aktuella
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Vad som avses med behandling av personuppgifter i lagens mening framgar dven det
av 2 §. Bestammelsen hanvisar till 3 § personuppgiftslagen och definitionen dar, som
berorts under kap. 6.2.1 ovan. P3 samma satt hanvisar etikprévningslagen till
personuppgiftslagen i fraga om vilka personuppgifter som anses vara kansliga, avse
brott osv.

Ytterligare ett krav som stélls indirekt for att etikprovningslagen ska vara tillamplig
foljer av 6 §, eftersom det dar stadgas att forskning som omfattas av lagen far utféras
bara om den har godkénts vid etikprévning.®*

Regeringen eller den myndighet som regeringen bestammer far enligt 40 § foreskriva
om undantag fran kravet pa godkidnnande vid etikprévning fér forskning eller av
behandling av personuppgifter, dar det star klart att forskningen inte innebar nagon
beaktansvard risk for enskilds halsa eller sakerhet eller for intrang i enskilds personliga
integritet. Det kan dven namnas att etikprévningslagen géller bade statliga och
enskilda forskningshuvudméin.62

6.2.3.2 VAD KAN GODKANNAS VID DEN ETISKA PROVNINGEN?
| etikprovningslagen finns inte nagra detaljerade bestammelser for hur den materiella
provning som ska goras ska ga till. Det har ocksd kritiserats av

vetenskapliga metoder och i 6vrigt har visat sig lampad att hantera ett sadant ansvar.
Forskaren i fraga ska ocksd ha erfarenhet av att ta stallning till forskningsetiska
problem. Etikprévningen foreslds omfatta forskning som bedrivs av forskarstuderande
under forskarutbildningen. Givetvis ska dven den forskning som bedrivs av forskare
som har doktorsexamen etikprovas. De forskarstuderande ar studenter under
utbildning och kan inte alaggas nagot formellt ansvar for ansokan om etikprévning.
Den forskare som ska ha o©verinseende Over forskningens utférande &r ofta
handledare for studenter i forskarutbildning. Det dr denne forskares ansvar som
handledare att kontakta forskningshuvudmannen for en bedémning av om ansdkan
om etikprovning behover goras for forskningsstudentens arbete. Denne forskare kan
ocksa ibland vara projektledare for ett forskningsprojekt dar elevens forskningsarbete
ingar. | vissa fall kan det ocksd vara sa att handledaren &dven &r den som for
forskningshuvudmannens rakning, t.ex. som institutionschef, ansvarar for att ansékan
om etikprovning gors.”

® Utforanderekvisitet utgor séledes en form av forutsattning for att lagen ska
aktualiseras. Vad som avses med att forskning utférs kommenteras i prop.
2002/03:50 s. 114. Dar forklaras att det ar sjdlva genomférandefasen av
forskningen det ar friga om, dvs. att personer rekryteras, att inhdmtande av
underlag paborjas, forsok genomfdrs och att inhamtat underlag analyseras och
bearbetas. Daremot avses inte rent inledande planeringsarbete eller ordnande
av finansiering. Skalet harfor ar att det ar forst i samband med utférandet i
angiven bemarkelse som risker for skada avseende forskningspersonernas
hélsa, sékerhet och personliga integritet uppkommer.

52 5e prop. 2002/03:50 s. 93, dar det framgar att det dr den inom vars verksamhet
forskningen utfors som ar att betrakta som forskningshuvudman och som ska se till att
ansoka om etikprévning gors oavsett vem som finansierar forskningen. Den som atar
sig att bedriva viss forskning fér ndgon annans rdkning kan inte 6verlata sitt ansvar
som forskningshuvudman till denne.
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Integritetsskyddskommittén® Skalen till att regleringen ser ut som den gér &r enligt
forarbetena ®* till lagen att forskning bedrivs pd manga olika sitt och att
forskningsmetoder och andra omstdndigheter standigt forandras. Avsikten ar att
namnderna vid de allménna forskningsetiska 6vervagandena ska vara relativt fria i sin
beddmning.

Av lagen foljer emellertid ett antal allmdnna utgangspunkter for provningen. Fér det
férsta far forskning bara godkdnnas om den kan utféras med respekt for
manniskovardet, enligt 7 §.

Fér det andra ska enligt 8 § manskliga rattigheter och grundldggande friheter alltid
beaktas samtidigt som hansyn ska tas till intresset av att ny kunskap kan utvecklas
genom forskning. Manniskors valfard ska ges foretrade framfor samhallets och
vetenskapens behov. | detta krav ligger att det vid etikprévningen bor ses langre an till
de direkta riskerna for de medverkande.

For det tredje anges i 9 § att forskning bara far godkdnnas om de risker den kan
medfora for forskningspersonernas halsa, sdakerhet och personliga integritet uppvags
av dess vetenskapliga varde. Denna regel om avvagning innebar alltsa att
forskningspersonen far utsittas for vissa risker betraffande halsa, sidkerhet och
personlig integritet, men att dessa maste sta i proportion till det vetenskapliga syftet.

I anslutning till 9 § anfors i forarbetena att forskningens vetenskapliga barkraft och
hallbarhet ska bedémas vid etikprt’nvningen.65 Med detta avses att forskningen ska
kunna generera kunskap som ar val underbyggd. | bedémningen ligger ocksa att ta
stéllning till t.ex. om de metoder som anvands ger tillforlitliga svar pa de fragor som
stélls eller det problem eller férhallande som forskaren vill belysa. Forskningen ska
vara meningsfull pad sa satt att den forvantas kunna generera viktig kunskap. Enligt
regeringen ar denna beddémning av forskningens vetenskapliga barkraft sedan av
avgorande betydelse for den avvdgning som ska goras mellan riskerna for skada eller

%% | SOU 2007:22 s. 361f konstateras att det anges i lagen att forskningen
endast far godkannas om de risker som den kan medféra for
forskningspersonernas hélsa, sakerhet och personliga integritet uppvags av
dess vetenskapliga varde. Vilka etiska krav som darutover bor stallas pa
forskningen anges dock inte i lagen. Integritetsutredningen ar ocksa kritisk till
att det i lagen anges att ett etikgodkannande far férenas med villkor, men vad
ett sddant villkor kan innehalla behandlas inte narmare vare sig i lagen eller i
forarbetena. Vad lagen innebér i form av krav vid den etiska provningen
avseende exempelvis konfidentialitet och begransningar i mdjligheten att
utnyttja forskningsmaterialet framgar alltsa inte. Kommitténs slutsats ar att
etikprévningslagen ar en forstarkning till skyddet for den personliga integriteten
men att en grundlaggande brist ar att det inte framgar annat an i mycket
allmanna ordalag vad som bor vara utgangspunkt for den etiska prévningen.

* Prop. 2002/03:50 s. 101.

® Prop. 2002/03:50 s. 98.
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obehag fér de manniskor som forskningen avser och det forvantade vardet av den
6

kunskap forskningen sannolikt kan ge. °
| forarbetena®’ framhalls att det ligger i sakens natur att riskerna i normalfallet maste
vara begransade och att sokanden maste visa att vardet av forskningen verkligen ar sa
hogt att det vager tyngre an intresset av att forskningspersonerna skyddas mot risker.
Forst ska alltsa en bedomning av forskningens vetenskapliga barkraft goras, dvs. det
forvantade vardet av den kunskap forskningen kan ge. Med detta avses att forskaren
maste kunna visa att forskningen kan generera kunskap som &r val underbyggd.
Darefter gors en avvagning mellan riskerna for skada eller obehag och det férvantade
vardet av den kunskap forskningen sannolikt kan ge. Vid denna avvagning far riskerna
inte std i bristande proportion till forskningens potentiella allméangiltiga varde. o8

| en artikel i Forvaltningsrattslig tidskrift har resonemanget kring riskbedémningen och
sjalva provningen utvecklats.®® Det ska enligt artikeln forst goras en bedémning av i
vilken utstrackning de eventuella negativa konsekvenserna kan forutsagas.
Osdkerheten om eventuella skador sags utgéra en tungt vagande faktor mot
godkdnnande. Sedan ska stallning tas till sannolikheten for att identifierbara negativa
konsekvenser intraffar. Slutligen ska storleken av det obehag eller den skada som
dessa konsekvenser kan medféra for de manniskor som deltar i eller pa annat satt
ingar i forskningen bedémas.”

Fragan i vilken utstrackning de eventuella negativa konsekvenserna kan forutsagas
vallar enligt artikeln inga st6érre problem da risken "enbart” kan bestd i att enskilda
kan kanna sig krankta av att uppgifter om dem anvands i forskningen. "t Nar det galler
en bedémning av sannolikheten for att detta intraffar gar det knappast att uttala sig
generellt om detta utan det torde enligt artikeln vara beroende av dels hur angelaget
de aktuella personerna uppfattar att projektet ar, dels vilka typer av uppgifter som
behandlas. Nar det slutligen galler storleken pa obehag eller skada menar artikeln att
det ar viktigt att understryka att den enskildes uppfattning inte kan vara helt
avgorande utan att det maste ske nagon form av mer objektiv bedémning. Det helt
avgorande for bedomningen av integritetsskadans storlek maste vara vilka som kan fa
tillgang till uppgifterna. Centralt blir da sdkerheten vid behandlingen. Rimligen maste
det enligt artikeln vara en avsevard skillnad ur integritetssynpunkt om endast en
begransad forskargrupp tar del av uppgifterna jamfért med om &dven andra kan
komma att fa tillgang till dessa. Sekretessbestammelserna spelar darfor regelmassigt
en avgorande roll vid avvagningarna enligt artikeln.

For det fjdrde ska enligt 10 § stallning tas till om det forvantade resultatet kan uppnas
pa ett annat satt som innebar mindre risker fér forskningspersoners halsa, sikerhet

% Prop. 2002/03:50 s. 98.

%7 Prop. 2002/03:50 s 196, 99.

% Prop. 2002/03:50 s. 99.

% Von Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 2002.

"% \ion Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 2002 s. 373f, jmf prop. 1997/98:108 s. 48.
" Von Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 2002 s. 376.
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och personliga integritet. Om sa ar fallet far forskningen inte godkdnnas. Av samma
bestammelse framgar att behandling av uppgifter som avses i 3 §, dvs. av kadnsliga
personuppgifter eller uppgifter om lagévertradelser m.m., far godkannas bara om den
ar nédvdndig for att forskningen ska kunna utféras.

Foér det femte ska namnden ta stéllning till om den etiska ansdkan avser ar ett visst
projekt eller en del av ett projekt eller en pa nagot liknande satt bestdmd forskning.
Det kravet foljer av 6 § dar det stadgas att ett godkdannande endast kan avse sadana
arbeten. Vad som avses med projekt och kanske framfor allt vad som menas med
ndgot som pd liknande sdtt utgér bestimd forskning definieras inte i forarbetena. |
forarbetstexterna, saval de som |ag till grund fér etikprovningslagen som de som lag
till grund for de dandringar som inférdes ar 2008, &ar det emellertid endast projekt det
talas om och resoneras utifran, vilket ger oss viss ledning i fraga om lagstiftarens
intentioner. Bland annat uttalas att ett forskningsprojekt ofta bestar av flera delar och
att etikprovning endast ska ske av “den del av projektet” som omfattas av kravet pa
godkannande vid etikprévning. Det &r alltsd den omstdndigheten att det ska utféras
en behandling av kdnsliga personuppgifter eller personuppgifter om lagovertradelser
m.m. som gor att etikprovning ska ske, och prévningen ska bara omfatta den del delen
som innefattar behandling av sddana personuppgifter. Det klargérs emellertid ocksa
att ansokningarna fér denna typ av forskning anda bor vara utformade pa ett sadant
satt att hela projektet och dess forvantade resultat m.m. beskrivs pa ett for
vetenskapsomradet anpassat satt. Orsaken hartill, menar regeringen, ar att dven om
provningen endast ska omfatta den del som avser behandling av kansliga
personuppgifter och uppgifter om lagévertradelser m.m. bér namnden kunna se
denna del i sitt storre sammanhang. Sjalva behandlingen av personuppgifter ska ocksa
uttryckligen godkdnnas av ndamnden i samband med etikprévning. Regeringen
tydliggor ocksa att nagra principiella godkdnnanden till att under o6verskadlig framtid
fa utfora forskning pa ett visst material inom ett visst omrade eller dylikt, inte kan
medges. 2 Det uttalandet &r centralt for forutsattningarna att fa tillstand en
infrastruktur for forskning.

6.2.4 AREN INFRASTRUKTUR FOR FORSKNING MOJLIG ENLIGT
ETIKPROVNINGSLAGENS OCH PERSONUPPGIFTSLAGENS BESTAMMELSER?

6.2.4.1 ATT BEHANDLA PERSONUPPGIFTER FOR GENERELLA FORSKNINGSANDAMAL
Grundstenarna i en infrastruktur fér forskning bestar i mojligheten att kunna anvanda
data pa ett effektivt satt. Det innefattar bl.a. 6nskemal om att fa samkéra databaser
for generella syften, att primarinsamlingar av data kan goras med allménna
forskningsandamal som motivering och att register fér forskning kan byggas upp.

Som beskrivits ovan framgar det av lagtext och forarbetsuttalandena att forskning
som innefattar behandling av personuppgifter om brott eller av kanslig natur bara far

72 Prop. 2002/03:50 s. 114-115.
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godkdnnas om den avser ett visst projekt eller en pa nagot liknande satt bestamd
forskning. Det krdavs ocksd att forskningen kan utféras med respekt for
manniskovardet och att riskerna som kan folja for forskningspersonernas hilsa,
sdkerhet och integritet uppvdgs av det vetenskapliga vardet. Dessutom far
forskningen inte godkdnnas om dess forvantade resultat kan uppnas pa ett annat satt
som innebar mindre risker for bland annat forskningspersonernas integritet eller om
behandlingen av personuppgifter inte dr nddvandig. P4 motsvarande satt stalls det
krav i 9 § personuppgiftslagen pa att personuppgifter endast far behandlas fér
sarskilda, uttryckligt angivna dndamal och att behandlingen ska vara nédvandig och
adekvat i forhallande till andamalen med den.

Om datasamlingar i en infrastruktur for forskning skulle anvdandas pa det satt
Vetenskapsradet avsett, dvs. for generella forskningsindamal, kan det inte anses vara
mojligt att beddoma de olika omstandigheterna ovan och besluta om godkannande.
Hur tar man t.ex. stéllning till om en behandling dr nédvandig om man inte vet vilka
fragestallningar som ska besvaras. P4 samma satt kan man svarligen ta stallning till
nodvandigheten i de fall forskningen inte ror ett projekt eller har motsvarande
avgransning. Om man inte vet vilken forskning som kan komma att bedrivas pa
uppgifterna, hur vet man om det vetenskapliga vardet vager tyngre an riskerna for
forskningspersonerna och om respekten for manniskovardet uppratthalls. Om det inte
gar att dverblicka vilka individer som kan komma att inga, hur kan det tas stallning till
om resultatet kan uppnas pa ett annat satt? Det ar genom férarbetsuttalandet om att
principiella godkdannanden inte kan medges ocksa tydligt att etikprévningslagen i dag
inte ger utrymme for att arbeta i en infrastrutkur fér forskning pa det satt som
Vetenskapsradet tankt. Detta foljer &ven av &dndamalsbegransningarna i
personuppgiftslagen. Det ar saledes inte heller mgjligt att bygga en infrastruktur med
okdnsliga personuppgifter enligt personuppgiftslagen. Fragan ar dd om dagens
regelverk ger mojlighet att gora nagra mindre langtgaende
personuppgiftsbehandlingar.

6.2.4.1.1 SLUTSATS

Genom de krav som stdlls pd preciseringar av innehdllet och dndamdlen
med personuppgiftsbehandlingar och de bedémningar som ska géras enligt
ovan framgdr det att det finns juridiska hinder enligt sdvdl
personuppgiftslagen som etikprévningslagen att behandla personuppgifter
fér generella forskningséindamdl pa det som ténkts i en infrastruktur fér
forskning.

6.2.4.2 LONGITUDINELLA STUDIER OCH ANDRA STUDIER OVER TID

Det torde vara mindre kansligt att forska pa en och samma grupp méanniskor éver tid
jamfort med att bedriva forskning inom ett omrade pa obestamd tid dar standigt nya
forskningspersoner tillkommer. Longitudinella studier, dvs. matning av utvecklingen
Over tid av en och samma foreteelse, dar det finns behov av att kunna paféra ny
information pa de individer som ingar i studien’® &r ett exempel pa den férstndmnda

" Prop. 2000/2001:27 s. 52.
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typen av forskning. For att det ska vara mdjligt att paféra nya uppgifter maste de
personanknutna uppgifterna antingen innehalla personnummer eller, om det ror sig
om avidentifierat material, vara forsett med ett Idpnummer kopplat till en nyckel.

Regeringen uttalade i forarbetena till en ny statistiklagstiftning att det ska vara mojligt
for den som tagit emot avidentifierat material fran en statistikansvarig myndighet att
for longitudinella och liknande studier kunna féra pa nya uppgifter genom ett till
personnumret (eller liknande) knutet I6pnummer. " Av 16 § lagen om den officiella
statistiken framgar darfér att en statistikansvarig myndighet nar den lamnar ut
uppgifter som inte direkt kan hanféras till den enskilde far forse uppgifterna med en
beteckning som hos den statistikansvariga myndigheten kan kopplas till
personnummer eller motsvarande for att gora det mojligt att senare komplettera
uppgifterna. Detta galler dock endast om uppgifterna ska anvandas for forskning eller
statistik samt att det finns ett sarskilt behov av att senare kunna komplettera
uppgifterna. Regeringen anfér vidare att metoden ska kunna anvandas vid
longitudinella och liknande studier under forutsattning att samhallets behov av
studien ar val dokumenterat. Den ska endast tillatas under forutsattning att sekretess-
och integritetsskyddet vidmakthalls pd samma nivd som hos den utlimnande
myndigheten. | det fall det kan ske utan pavisbara nackdelar ur kvalitetssynvinkel bor
det utlamnade materialet besta av ett urval av personer. 7>

6.2.4.2.1 SLUTSATS

Med dagens regelverk dir det sdledes méjligt att under vissa férutsdttningar
genomfora longitudinella studier. | de fallen ér forskningspersonerna hela
tiden desamma. Det dr emellertid en skillnad mot att forska pd ett visst
omrdde é6ver tid, ddr méngden ingdende forskningspersoner hela tiden
6kar. D4 faller resonemanget dter tillbaka i férarbetsuttalandet om
principiella godkénnanden. | kapitel 7.5.1 nedan utvecklas mdéjligheterna
att fd data utlimnande fér longitudinella studier.

6.2.4.3 ATT ATERANVANDA DATA

Ett alternativ till att behandla personuppgifter for generella andamal eller pa
obestamd tid ar att ateranvanda data. Med att ateranvanda data menas i det har
sammanhanget att data samlas in for ett visst projekt eller dylikt och sedan anvands i
ett annat forskningssammanhang. Om vi ser till etikprovningslagens och
personppgiftslagens bestammelser och intentioner forefaller en sadan
ateranvandning av personuppgifter vara moijlig i de fall da@ dndamalet med den nya
personuppgiftsbehandlingen inte ar oférenligt med det ursprungliga. En ny
etikprovning kravs da generellt samt ny information till forskningspersonerna.

Som konstaterats ovan anses en behandling av personuppgifter fér vetenskapliga
dndamal och forskningsandamal generellt sett inte vara oférenliga med de

"% Prop. 2000/2001:27 s. 49ff.
”> Prop. 2000/2001:27 s. 52.
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ursprungliga dndamalen.’® Det kan d& beaktas att det inte finns nagot hinder mot att
ange flera andamal vid insamlingen. Utredningen menar emellertid att det far antas
att det trots allt har betydelse om forskningsfragestallningarna ar vitt skilda eller om
det t.ex. ror sig om helt olika forskningsomraden. Fragan om vad som generellt sett ar
att betrakta som ofdrenliga andamal togs upp i Datalagskommitténs betdnkande
Integritet — Offentlighet — Informationsteknik’’. Dar uttalades att detta far bestimmas
genom praxis och de mer specificerade regler som regeringen eller Datainspektionen
kan utfarda. Nagon utvecklad praxis eller narmare foreskrifter i fragan finns dock annu
inte.

Moijligen finns en viss osakerhet bland forskare i fraga om madjligheten att
ateranvdnda data pa detta satt. Det kan bland annat bero pa bestammelsen i 9 § i
personuppgiftslagen dar det framgar att personuppgifter inte far bevaras under en
langre tid dn vad som ar nddvandigt med hansyn till andamalen med behandlingen.
Det kan visserligen diskuteras exakt nar en sadan tid passerat, men bortsett fran den
diskussionen, ar personuppgiftslagen enligt 2 § subsidiar. Finns det bestammelser som
avviker fran personuppgiftslagen i en annan lag eller foérordning, ska de
bestimmelserna darmed tillampas istallet. Arkivlagen (1990:782) ar en sadan lag som
innehdller avvikande bestammelser. Den ska darmed tillampas istéllet foér
personuppgiftslagen nar det galler fragan om nar och vad som ska bevaras eller
arkiveras. Till skillnad fran vad personuppgiftslagen stadgar och darmed ger sken av ar
huvudregeln enligt arkivlagen att alla allmdnna handlingar ska arkiveras.
Arkivregelverket, liksom lagstiftningen som styr vad som utgér allman handling, ar
darfor av central betydelse i detta sammanhang. (Se mer i kapitel 5) Redan har kan
emellertid konstatera att utgangspunkten inte ar att uppgifter i forskning forstors,
utan tvartom, att de ska bevaras for framtida forskning.

En annan bidragande orsak till att forskare ar osdkra pa maojligheten att ateranvanda
data kan vara att det i overrenskommelser mellan utldmnande myndigheter och
forskare anges nar data ska forstoras, att de inte far lamnas vidare till andra osv. Avtal
och overenskommelser mellan myndigheter och forskare paverkar emellertid inte
forskarens skyldighet att efterleva regelverken eller regelverkens inbordes
forhallanden. For att stalla upp sadana krav skulle férbehall enligt 14 kap. 9 §
sekretesslagen (1980:100) kunna anvandas. Det forutsatter dock att forskaren kan
betraktas som enskild i lagens mening.

6.2.4.3.1 SLUTSATS

Sammanfattningsvis gdller att personuppgifter far ateranvéidndas, men att
det forutsdtter att de gamla och nya dndamadlen stiémmer éverrens och att
en ny etikprévning sker samt information lémnas till forskningspersonerna.

* Se 9 § andra stycket  personuppgiftslagen som adven omfattar

personuppgiftsbehandling for historiska andamal och statistikdndamal.
7 50U 1997:39 s. 351, SOU 2006:82 s. 191.
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6.2.4.4. SAMKORNING AV PERSONUPPGIFTER

Den datahantering som ar avsedd att dga rum i en infrastruktur for forskning innebar
att data fran olika kallor kommer att samkoras. Varken personuppgiftslagen eller
etikprovningslagen innehaller nagon sarskild reglering om sambearbetning av
personuppgifter fran olika register eller databaser. En sadan
personuppgiftsbehandling sarskiljs alltsa inte fran annan behandling, utan ar tillaten
sa lange den sker inom lagarnas ramar. | vissa registerférfattningar kan det dock
finnas sarskilda bestammelser som reglerar om uppgifterna i ett specifikt register far
samkoras med andra uppgifter, om nagon annan @n den personuppgiftsansvarige far
ha direktatkomst till uppgifter i registret eller om uppgifter far [dmnas ut pa medium
for automatiserad behandling. De kan sdledes paverka forskarens mojligheter att fa
data samkorda at sig, men paverkar inte forskarens egna mojligheter att hantera data
i sin verksambhet.

6.2.4.4.1 SLUTSATS

Samkérning av uppgifter fran olika register och datasystem dr sdledes
tillaten inom de ramar som anges i personuppgiftslagen, lagen om
etikprévning av forskning som avser mdnniskor samt eventuell annan
registerlagstiftning som kan bli aktuell for vissa typer av uppgifter.

6.2.4.5 SAMMANFATTANDE SLUTSATS | FRAGA OM MOJLIGHETEN ATT BEHANDLA
PERSONUPPGIFTER | EN INFRASTRUKTUR FOR FORSKNING

Sammanfattningsvis finner utredningen att det inte dr méjligt med dagens
reglering kring etikprévning och personuppgiftsbehandling att skapa en
infrastruktur fér forskning med generella databaser pa det sdtt som
Vetenskapsrddet avsett. Hindren féljer av dndamdlsbegrédnsningarna i
personuppgiftslagen och av bedémningskriterierna i etikprévningslagen
som kréver att ndimnderna ges inblick i vad forskningen ska innehdlla.
Genom férarbetsuttalandet om att principiella godkdnnanden till att under
odverskadlig framtid fa utféra forskning pa ett visst material inom ett visst
omrdde eller dylikt inta kan medges, dr det till och med tydligt att
lagstiftaren just haft den typ av behandlingar av personuppgifter det skulle
vara frdga om i en infrastruktur i dtanke, och sdledes funnit att sddana inte
kan tillatas.

Inom ramen for dagens lagstiftning finns emellertid utrymme fér att
dteranvidnda data om det nya anvéindandet inte dr oférenligt med de
ursprungliga dndamdlen. Generellt sett krdvs dven att den nya
behandlingen godkdnns vid en etisk prévning samt att ny information
ldmnas till forskningspersonerna.

Fér att dstadkomma en sddan infrastruktur fér forskning som
Vetenskapsrddet avser kréivs dndringar av befintliga férfattningar och
sannolikt dven ny lagstiftning.
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En typ av reglering som diskuterats i utredningen dr en helt ny lag om
forskningsregister som anger de yttre ramarna och férutsdttningarna fér
att fa féra forskningsregister. Till lagen skulle sedan férordningar kunna
knytas for vart och ett av registren dér de ndrmare villkoren for registren
anges. En sddan typ av reglering skulle till viss del paminna om de
registerforfattningar som finns vid mdanga myndigheter i dag. Den skulle
ocksa rimma med den uttalade principen att myndighetsregister med ett
stort antal registrerade och ett sdrskilt kdnsligt innehdll ska regleras
sdrskilt genom lag.78 Det betonades senast av Integritetsskyddskommittén
som ocksa forslog ett nytt grundlagsskydd fér att vidrna den personliga
integriteten.79 Beroende pa registrens kénslighet skulle det kunna stdllas
olika krav t.ex. pa att etikprévning krévs i varje fall data ur ett
forskningsregister behévs i ett projekt, medans andra register kanske kan
innehadlla ett mer allmént stéd foér att under vissa férutséttningar fa
anvdnda data i forskning.

For att fa till stand dndringar som mdéjliggér en infrastruktur fér forskning
skulle sammanfattningsvis en statlig utredning behéva tillsédttas for att se
over lagstiftningen, behoven och hur integritetsintresset kan tillgodoses.

6.3 FORSKNINGSETISKA PRINCIPER

For att uppna ett fullgott integritetsskydd finns inte bara lagstiftning. Det finns ocksa
forskningsetiska principer som ska utgora normer for forhallandet mellan forskare och
uppgiftslamnare. 80 Vetenskapsradet har formulerat ett antal sddana forskningsetiska
principer. 8 Det grundldggande individskyddet bestar i fyra huvudkrav;
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.
Informationskravet innebar att forskaren ska informera uppgiftslamnaren om deras
uppgift i projektet och de villkor som géller for deras deltagande samt att deltagandet
ar frivilligt. Samtyckeskravet innebar att forskaren ska inhdmta uppgiftslamnarens
samtycke. Det innebar ocksa att den som medverkar i en undersokning ska ha ratt att
sjdlvstandigt bestamma om, hur lange och pa vilka villkor de ska delta. De ska kunna
avbryta sin medverkan utan att detta medfor negativa foljder for dem. | sitt beslut att
delta eller avbryta sin medverkan far inte undersokningsdeltagarna utsattas for
otillborlig patryckning eller paverkan. Beroendeférhallanden bor heller inte foreligga
mellan forskaren och tilltdnkta undersdkningsdeltagare eller uppgiftslamnare. 8

78 Se bl.a. prop. 1990/91:60 s. 50 och KU 1990/91:11 s. 11.

7® SOU 2008:3 s. 17, 260.

8 Se mer om forskningsetiska principer pa Vetenskapsradets hemsida www.vr.se.

81 Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhallsvetenskaplig
forskning, 2002 s. 6f, Vetenskapsradet, Rapport 2005:1 Vad &r god forskningssed,
2005.

8 Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhillsvetenskaplig
forskning, 2002 s. 10.
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Konfidentialitetskravet innebdr att individerna som ingar i studien ska garanteras
stérsta majliga integritetsskydd.®> All personal i forskningsprojektet som anvander
etiskt kansliga uppgifter om enskilda identifierbara personer bor underteckna en
forbindelse om tystnadsplikt. Alla uppgifter om identifierbara personer ska antecknas,
lagras och avrapporteras pa ett sadant satt att enskilda personer inte kan identifieras
av utomstaende, i synnerhet géller om uppgifterna etiskt kansliga. Detta innebar att
det ska vara praktiskt omojligt for utomstdende att komma &t uppgifterna. **
Nyttjanderdttskravet innebar att uppgifter om enskilda personer som samlats in for
forskningsandamal bara far anvandas for just forskning eller vetenskapliga syften.
Generellt galler att personuppgifter insamlade for forskningsdandamal endast bor
doneras eller utlanas till andra forskare som iklader sig de forpliktelser mot
uppgiftslamnare och forsdkspersoner som de forskare som ursprungligen insamlade
materialet utlovat.® Vid sidan av dessa krav finns &ven ett antal radd och
rekommendationer.®® Viktigt att notera &r dock att de etiska principerna inte kan
inskranka den ratt allmanheten har att ta del av uppgifter enligt lagstiftningen. En
forskare kan saledes inte lova fullstandig konfidentialitet for uppgifter som utgor
allmadnna handlingar och inte omfattas av sekretess.

Vetenskapsradet menar ¥ att rekommendationerna kan sammanfattas i nagra
allmédnna regler, som alla svarar mot mer generella levnadsregler: att forskaren ska
tala sanning om sin forskning, 6ppet redovisa metoder och resultat, 6ppet redovisa
kommersiella intressen och andra bindningar, medvetet granska och redovisa
utgangspunkterna for sina studier, inte stjala forskningsresultat fran andra, halla god
ordning i sin forskning (bl.a. genom dokumentation och arkivering), inte bedriva din
forskning pa sadant satt att andra manniskor kommer till skada samt vara réattvis i sin
bedémning av andras forskning. Vetenskapsradet sammanfattar kraven med ord som
arlighet, oppenhet, ordningsamhet, hansynsfullhet och ovild.®® Fast reglerna kan
tyckas generella och gélla inom alla vetenskapsomraden, och kanske ocksa verkar
sjalvklara, ar den inbordes betoningen av dem inte sjalvklar, allra minst nar de
kommer i konflikt med varandra.®’ Dessutom kan den vikt man faster vid dem bero av
vilken vetenskapssyn man har menar Vetenskapsradet.

Utover dessa regler finns ocksa forskningsetiska normer och principer vars syfte ar att
generera basta mojliga forskning. En viktig norm &r att god vetenskap ska vara
transparent och reproducerbar vilket innebar att de vetenskapliga resultaten som

8 Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhallsvetenskaplig
forskning, 2002 s. 12.

8 Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhallsvetenskaplig
forskning, 2002 s. 12.

& Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-samhallsvetenskaplig
forskning, 2002 s. 14.

8 Vetenskapsradet — Strategi och infrastruktur for varldsledande forskning pa svenska
register 26 september 2005 s. 24f.

& Vetenskapsradet, Rapport 2005:1 Vad ar god forskningssed? s. 8f.

# Vetenskapsradet, Rapport 2005:1 Vad &r god forskningssed? s. 9.

8 Vetenskapsradet, Rapport 2005:1 Vad &r god forskningssed? s. 9.
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baseras pa registerdata ska kunna upprepas av andra forskare.”® Dagens infrastruktur
och den bristande samordningen mellan forskningens aktorer gor detta svart enligt
Vetenskapsradet.”

For framforallt den medicinska forskningsetiken &r ocksd den s.k.
Helsingforsdeklarationen av central betydelse. Deklarationen togs fram av
varldslakarforbundet och antogs 1964 och éar inte juridiskt bindande. Den tillampas pa
medicinsk forskning som omfattar manniskor, vilket inbegriper forskning pa
identifierbart manskligt material eller uppgifter som kan hanforas till identifierbara
personer.

| deklarationen anges i punkten 5 att vid medicinsk forskning pa manniskor maste
omsorgen om dem som ar foremal for undersdkningen alltid ga fére vetenskapens och
samhallets intressen. Forskaren maste enligt punkten 9 vara medveten om saval sitt
eget lands etiska, réattsliga och andra bestammelser betrdffande forskning pa
manniskor, som tillampliga internationella bestdmmelser. Inga nationella etiska,
rattsliga eller andra bestammelser far emellertid tillatas att inskranka eller undanréja
deklarationens skydd for dem som ar foremal for forskningen.

Av punkten 10 anges ocksa att det ar lakarens plikt att i medicinsk forskning skydda
berdrda personers liv, hédlsa, privatliv och vardighet. Enligt punkten 16 ska varje
medicinskt forskningsprojekt som omfattar méanniskor foregas av en omsorgsfull
beddmning av forutsdgbara risker och oldgenheter i jamforelse med foérvantade
positiva effekter for deltagaren eller for andra personer. Varje studies "upplaggning”
ska vara offentligt tillganglig. Dessutom uttalas det i punkten 17 att en ldkare inte far
genomfora ett forskningsprojekt som omfattar manniskor med mindre an att han eller
hon ar overtygad om att de risker forsoket innebdr noga har o6vervagts och kan
hanteras pa ett tillfredsstallande sétt.

Ritten f6r den som deltar i undersékningen att virna om sin integritet maste enligt 21
punkten alltid respekteras. Alla tinkbara forsiktighetsitgiarder maste vidtas for att
respektera deltagarnas privatliv, behandla patientinformation konfidentiellt samt for att
minimera den inverkan studien kan ha pa deltagarnas fysiska och psykiska integritet och
personlighet.

Sammanfattningsvis kan konstateras att de etiska principerna ir allmint hillna med de

kinns bekanta vid en jaimférelse med gillande lagstiftning.

% Vetenskapsradet — Strategi och infrastruktur for varldsledande forskning pa svenska
register 2005 s. 25.
1 Vetenskapsradet — Strategi och infrastruktur for virldsledande forskning pa svenska
register 2005 s. 25.
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6.3.1 SLUTSATS

Vad gidller mdjligheten att behandla personuppgifter fér generella
forskningsdndamadl pd sa séitt som Vetenskapsrddet ténkt i en infrastruktur
fér forskning, ger inte de etiska reglerna ndgon nédrmare végledning
eftersom de ér sd generellt hdllna. Méjligen férefaller det som att
Vetenskapsrdadets rekommendationer éppnar upp fér en mer generés
tolkning dn vad Helsingforsdeklarationen gér, eftersom deklarationen
stdller krav pd att varje projekt féregds av noggranna risk-
nyttabedémningar. Liksom anféorts i tidigare resonemang forefaller det
problematiskt att géra sGdana bedémningar om det framtida anvéidndandet
av data i en infrastruktur fér forskning inte gdr att éverblicka.

6.4 ANDRA FRAGOR SOM ROR PERSONUPPGIFTSBEHANDLING

Vid sidan av den direkta problematiken som ror mojligheten att behandla
personuppgifter i en infrastruktur for forskning finns ett antal fragor som inte ar
primdra men som anda fortjanar att namnas i den har promemorian eftersom de har
med en infrastruktur att gora.

6.4.1 PERSONUPPGIFTSBEHANDLING ENLIGT SARSKILDA REGISTERFORFATTNINGAR
Som namnts tidigare tar en infrastruktur for forskning sikte pa att mojliggéra for
forskare att hantera data. De regelverk som ar av betydelse ar darfor de regelverk
som beskrivits ovan eftersom det ar dem forskaren har att forhalla sig till i sin
verksamhet, och inte den lagstiftning som galler for de aktorer som forskaren dnskar
ta del av data fran. Det ar emellertid av betydelse att ndamna att forutom lagen
(2001:99) och forordningen (2001:100) om den officiella statistiken finns en mangd
registerforfattningar som reglerar datamangder hos olika myndigheter. De ser inte ut
pa samma satt bl.a. eftersom de riktar sig till olika verksamheter eller delar av
verksamheter samt har skilda dndamalsbegransningar och detaljnivaer. Som namnts
kan de ocksd innehdlla bestammelser om samkorning, direktatkomst,
personuppgiftsansvar, mojlighet att ldamna ut pa medium for automatiserad
behandling m.m. vilket i vissa fall kan paverka mojligheterna for forskare i en
infrastruktur att fa tillgang till uppgifterna pa visst vis eller 6ver huvudtaget. Vissa
forfattningar kan tyckas alderdomliga och har inte utformats sa att det ar tydligt vad
som 4&r tilldtet att géra med dagens och framtidens teknik. Om de kunde likformas
vore det en fordel for tillamparna och det skulle mdjligtvis kunna underlatta for en
infrastrutkur for forskning. Under alla forhallanden kan det vara bra for forskare att i
en utldmnandesituation orientera sig utifran regelverken dven om de inte reglerar
forskarens egen verksamhet.
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6.4.1.1 SLUTSATS

De datakdllor som finns hos olika aktérer som forskare kan ténkas vilja ta
del av data ur omfattas av olika regelverk. Det finns en stor médngd
registerforfattningar med varierande utseende som kan innehdlla
bestimmelser som kan pdverka bl.a. pa vilket sétt data kan distribueras till
forskare. Det finns ddrfér anledning for forskare att néir de begdr ut data
kéinna till att regleringen fér registerhdllarna kan vara en annan dn fér
dem sjdlva.

6.4.2 VAD INNEBAR EGENTLIGEN DET ETISKA GODKANNANDET?

Ett etiskt godkdannande avser den forskning som namnden prévat och godkant. Vad
godkdnnandet omfattar och innebéar ar emellertid nagot som inte alltid ar tydligt. Till
viss del beror det pa osdkerheten om vad etikprovningslagen egentligen kraver att
namnderna ska ta stéllning till och vad forskaren och andra darmed kan utga ifran att
namnderna bedomt. Avser t.ex. godkannandet personuppgiftsbehandlingen eller
forskningen i sin helhet? Har namnden provat behovet av de data som forskaren tankt
bearbeta eller den information som lamnas till forskningspersonerna?

Till viss del beror osdkerheten sannolikt ocksa pa att det i de positiva besluten inte
finns med grunder och motiveringar till besluten. Utredningen erfar att det inte ar helt
ovanligt att forskare tror att ett godkdnnande géller oavsett hur de efter
etikprovningen &ndrar forskningens innehall, omfattning och upplagg. Dvs. att
godkdnnandet endast ar en sorts formalia som bara ror om de huvudsakliga
fragestallningarna ar etiskt forsvarbara att titta pa eller inte. Inte heller ser forskarna
alltid betydelsen av hur de formulerar sina etiska ansokningar. Eftersom
ansokningarna ar det underlag som besluten om godkidnnanden fattas pa, med
undantag for fall dd kompletteringar inhdmtas infor besluten, ar det vad som
beskrivits i ansokningarna som godkanns och inget annat. Det kan egentligen anses
vara en sjalvklarhet, men ar en vanlig missuppfattning. Det ar darfor av synnerlig vikt
att forskaren tanker igenom och formulerar sin ansékan val.

Om det ar oklart vad forskaren far gora enligt godkdnnandet skapar det ocksa
osakerhet i andra led t.ex. for de myndigheter som forskaren vill ta del av data fran.
Om de myndigheterna inte vet vilka personuppgifter namnden godkant att
forskningen far innehdlla, kan det paverka den prévning de maste géra av om
forskaren enligt sekretesslagen kan fa del av uppgifterna. Denna problematik
diskuteras mer i kapitel 7. | det har sammanhanget kan emellertid noteras att det ar
en vanlig missuppfattning att ndmndernas beslut om etiskt godkannande skulle
innebara att andra myndigheter ar skyldiga att Iamna ut uppgifter till forskningen och
att forskningen under alla forhallanden far genomféras. Sa ar inte fallet. Trots ett
etiskt godkdnnande far inte forskningen genomféras om det skulle innebara att den
stred mot annan forfattning. Det stadgas i 6 § etikprovningslagen. | vad man andra
myndigheter ar skyldiga att lamna ut data till forskningen styrs av regelverket kring
offentlighet och sekretess och inte av etikprovningslagen. Dessa myndigheter gor
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darfér en helt annan prévning utifran andra bestdmmelser och ingen fornyad
etikprévning som det manga ganger uppfattas. For att underldtta for forskare,
allménhet och utldmnande myndigheter skulle besluten behéva motiveras sa att det
tydligare framgar vad de avser.

Utredningen menar att det finns ett stort behov av mer kunskap och stod till forskare i
fragor om personuppgiftsbehandling, etikprévning och andra juridiska spérsmal som
aktualiseras i forskningen. Med liten inblick i det regelverk som paverkar den egna och
andra berordas myndigheters verksamheter hamnar forskare standigt i problem som
hade kunnat undvikas om de forhallit sig till regelverket pa det sitt som det ar tankt.
Oftast skulle det inte behova innebédra nagra stoérre andringar i sak. Det ar istdllet
narmast en fraga om hur man férhaller sig till lagstiftningen. Om man anvander den
som det verktyg som kravs for att forsoka na dit man vill eller om man betraktar den
som framst sjalvuppfyllande.

Det kan ocksd overvagas om foreskrifter fran Vetenskapsradet skulle kunna avhjalpa
nagra av de osdkerheter och brister kring besluten som nadmnts ovan.
Vetenskapsradet far enligt 12 § férordningen (2003:615) om etikprovning av forskning
som avser manniskor (etikprévningsférordningen) féreskriva om undantag fran kravet
pa godkdnnande vid etikprovning for forskning eller av behandling av personuppgifter
enligt etikprévningslagen, dar det star klart att forskningen inte innebar nagon
beaktansvard risk for enskilds hélsa eller sakerhet eller fér intrang i enskilds personliga
integritet. Vetenskapsradet far ocksa meddela vytterligare foreskrifter om
verkstalligheten av etikprovningslagen och etikprovningsférordningen. En o6kad
tydlighet och transparens skulle gagna saval forskningssamhallet som andra berérda
myndigheter och bidra till en battre enhetlighet och férutsebarhet.

6.4.2.1 SLUTSATS

Utredningen menar att det finns en kunskapsbrist bland forskare kring vad
regelverket om personuppgiftsbehandling och etikprévning faktiskt
innebdr, vilken ofta ligger till grund fér missférstdnd och olika problem.
Problemet skulle kunna I6sas genom att resurser liiggs pd information till
universitet, hogskolor och eventuella andra forskningsinrdttningar fér att
underldtta for forskarna och ge dem stéd och hjdlpa att félja
lagstiftningen. Utredningen menar ocksd att det kan éverviigas om inte
motiverade beslut och foreskrifter som reglerar etikprévningen skulle
kunna bidra till transparens, tydlighet och effektivitet pd ett positivt sdtt,
inte bara for forskarna, utan dven for de utlimnande myndigheterna. Det
skulle ocksa bidra till en béttre insyn fér allmédnheten.
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6.4.3 MOJLIGHET ATT BEHANDLA PERSONUPPGIFTER VID BORTFALLSANALYSER

En frdga som ofta stdlls i samband med forskning &r i vilken utstréckning
personuppgifter far behandlas vid s.k. bortfallsanalyser. Med bortfallsanalys menas en
statistisk analys av uppgifter om de personer som inte velat medverka i en studie som
de valts ut till, exempelvis i intervjuer eller enkiter.” Fragan &r mojligtvis av
underordnad betydelse for forutsattningarna att skapa en infrastruktur for forskning.
Det kan emellertid tdnkas att det kan framkomma 6nskemal om att inbegripa dven
personer som inte velat medverka i forskning i olika datakallor i en infrastruktur,
varfor fragan behandlas i korthet.

Bortfallsanalys ar ofta ett nodvandigt instrument for att resultaten av en
undersékning ska kunna kvalitetsdeklareras och beskrivas.” Huvudregeln ar att
bortfallsanalyser endast far ske om de registrerade lamnat sitt samtycke. Det kan
ocksa finnas undantag i speciallag, t.ex. i regelverket kring den officiella statistiken.”
Det ligger dock i sakens natur att bortfallsanalyser normalt inte kan ske med
personernas samtycke. D3 inte samtycke kan utgéra laglig grund for
personuppgiftsbehandlingen ar fragan om det kan finnas nagon annan grund.

Regeringen har i forarbetena kring den officiella statistiken uttalat att
bortfallsanalyser i statistiska undersokningar ska kunna goras som en foljd av det
allmanintresse som finns att astadkomma statistiska undersékningar av hog kvalitet,
t.ex. vid framstéallning av officiell statistik. Samma sak galler om undersdkningarna
omfattar kdnsliga personuppgifter. Analyserna far i de fallen emellertid inte endast
baseras pa de kansliga uppgifterna som sadana eftersom integritetsintresset gor sig sa
starkt gallande. Istéllet far det vara tillfyllest att anvanda de uppgifter som finns i den
s.k. urvalsramen, sasom alder, kon och region.95

Datainspektionen har bedomt mojligheterna att gora bortfallsanalyser ur ett mer
allmant perspektiv. De menar att sadana analyser kan vara tillatna enligt 10 §
personuppgiftslagen.96 De gor skillnad pa behandlingar som det enligt 10 § endast
finns grund for att géra om samtycke inhdmtas och behandlingar som kan ha stod i en
annan grund i personuppgiftslagen eller i annan lagstiftning.

Om en viss behandling av personuppgifter ar tilldten bara om den enskilde lamnat sitt
samtycke, far inte bortfallsanalyser genomféras om samtycke inte lamnas. | en sadan
situation kan dock den personuppgiftsansvarige efterfrdga samtycke till att behandla
personuppgifterna just for bortfallsanalysen. Det kan t.ex. ske redan i samband med
begdran om samtycke. Vagrar den enskilde, far bortfallsanalysen emellertid inte
omfatta hans eller hennes personuppgifter.

°2 Prop. 2000/01:27 s.53.

% Prop. 2000/01:27 s.53.

% Lagen (2001:99) och férordningen (2001:100) om den officiella statistiken.

%> Prop. 2000/01:27 5.53-54.

% Datainspektionen,  Datainspektionen informerar 11  Samtycke enligt
personuppgiftslagen s. 15f.
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Situationen kan sdledes vara en annan om det kan finnas annan grund foér
behandlingen an just samtycke. En sddan grund finns i 10 § d, och avser behandling
som ar nédvandig for att en arbetsuppgift av allmant intresse ska kunna utféras. Som
tidigare ndmnts kan forskning utgdra en sadan arbetsuppgift. Om bortfallsanalysen
skulle behdva innehalla kadnsliga personuppgifter racker det emellertid 10 § inte som
stod, utan fraga uppkommer dels om det darmed ocksa kravs ett etiskt godkdnnande
enligt 19 § personuppgiftslagen och 6 etikprovningslagen, dels om etisk ndamnd
faktiskt kan prova och godkdnna bortfallsanalyser. Fragan ar ocksa om det i sa fall
finns nagra granser for vilken typ och mangd av kansliga uppgifter som skulle fa
behandlas om personerna.

Nagon vagledning i dessa fragor har inte hittats. Rimligtvis far det anses att en
bortfallsanalys innehallande kansliga personuppgifter maste godkannas enligt 19 §
personuppgiftslagen och 6 § etikprovningslagen for att fa genomféras. Det faller da pa
de etiska ndmnderna att i varje enskilt fall avgéra vad som kan accepteras. De far da ta
stéllning till hur behandlingen forhaller sig till bestammelserna i 8-11 §§ om manskliga
rattigheter och grundlaggande friheter, respekten for manniskovardet, att manniskors
valfard ska ges foretrade framfor vetenskapens behov osv. Det kan emellertid tyckas
oetiskt att en forskare genom etikprovning pa detta satt helt skulle kunna ga emot de
enskilda personernas stallningstaganden. Det kan ocksa diskuteras hur en utlamnande
myndighet ska forhalla sig till en grupp personer som inte velat medverka i en studie,
nar myndigheten ska géra en skada- och menprévning utifran sekretesslagen.

6.4.3.1 SLUTSATS

Fragan om det ar mojligt och etiskt forsvarbart att genomféra bortfallsanalyser sa som
det beskrivits ovan ar av stor betydelse for respekten for forskningen och fér den
enskildes integritet. Det ar ocksa osakert hur en utlamnande myndighet ska se pa
risken for skada eller men vid ett utlimnande av uppgifter om individer som ingar i ett
bortfall. Utredningen menar att fragan ar av sa stor betydelse att rattslaget borde
fortydligas.

6.4.4 OVERFORING AV PERSONUPPGIFTER TILL ANDRA LANDER

| forskningssammanhang finns ibland behov av att ta med sig eller fora Over
personuppgifter till utlandet. En infrastruktur fér forskning ar i huvudsak tankt att
omfatta Sverige och svensk forskning. Forskningen blir emellertid alltmer
internationell och det ar i dag inte langre mojligt att helt tala om enbart svensk
forskning. Aven om forskningen i huvudsak tar sikte pa svensk forskning maste darfor
reglerna kring dverforing till andra lander beaktas.

Enligt huvudregeln i 33 § personuppgiftslagen ar det férbjudet att féra Over
personuppgifter som ar under behandling till tredje land om inte landet har en
adekvat niva for skyddet av uppgifterna. Férbudet géller enligt bestammelsen dven
overforing av personuppgifter for behandling i tredje land.
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Fraga ar dd vad som menas med Overforing till tredje land och dven vad som &r en
adekvat niva.

| 3 § anges att med tredje land avses en stat som inte ingar i Europeiska unionen eller
ar ansluten till Europeiska ekonomiska samarbetsomradet (EES). Vad som ar en
adekvat niva definieras inte i lagen. Det anges dock i 33 § andra stycket att det ska
bedémas med hansyn till samtliga omstdandigheter som har samband med
overforingen. Sarskild vikt ska laggas vid uppgifternas art, andamalet med behandling,
hur lange behandlingen ska paga, ursprungslandet, det slutgiltiga bestimmelselandet
och de regler som finns for behandling i det tredje landet. Enligt huvudregeln ar det
sdledes inte forbjudet att fora over personuppgifter inom EES och EU under
forutsattning att behandlingen ar tilldten enligt Ovriga bestdammelser i
personuppgiftslagen. Se dven bestammelserna om sekretess.

| en dom fran EG-domstolen’’ behandlades overfoéringsproblemtiken i samband med
en “publicering” av kansliga uppgifter pa Internet. Av domen framgar att den atgard
som innebar att uppgifterna lades ut pa Internet inte var att betrakta som en
overforing av uppgifter till tredje land. Vid sin bedomning synes domstolen ha beaktat
att det inte rorde sig om en direkt 6verforing mellan tva personer utan att man var
tvungen att aktivt soka informationen for att fa tillgang till den och att servern dar
uppgifterna var lagrade fanns i Sverige samt att det var ifran Sverige uppgifterna hade
lagts ut pa natet. Det ar omtvistat vad som kan ldsas in i domen. *® Enligt
kommentaren till personuppgiftslagen far det forharskande synsattet i dag sagas vara
att en Internetpublicering som sker fran en server som innehas av nagon som ar
etablerad inom EU och EES inte innebar en oOverforing av personuppgifter i den
mening som avses i 33 §.% Det har ocksa meddelats en senare dom som anslutit sig till
EG-domstolens bedémning. 100

Det finns en rad undantag fran huvudregeln om forbud att féra 6ver uppgifter till
tredje land vilka mojliggor en 6verforing av uppgifter t.ex. inom ramen for forskning.
Enligt 34 § ar det tillatet att fora 6ver uppgifter om den registrerade har samtyckt till
overforingen. Det ar ocksa tilldtet att overféra personuppgifter till en stat som har
anslutit sig till Europarddets konvention om skydd for enskilda vid automatisk
databehandling av personuppgifter, dock kravs att uppgifterna ska anvandas enbart i
sadana stater. EG-kommissionen har vidare med stéd av artikel 25.6 i
dataskyddsdirektivet (95/46/EG) beslutat att vissa ldander har en adekvat skyddsniva,
dven om landerna inte @ medlemmar i EU eller EES. Om EG-kommissionen
konstaterat att ett tredje land har en adekvat skyddsniva far personuppgifter
overforas till det landet enligt 13 § personuppgiftsforordningen (1998:1191).

" EG-domstolens dom, mal C-101/01.
% Se bl.a. SOU 2004:6 s. 232 ff, Oman, S, Personuppgiftslagen — En kommentar s. 384.
> Oman, S, Personuppgiftslagen — En kommentar s. 384.

190 NJA 2005 s. 361, det s.k. Lundsbergs-malet.
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Personuppgifter far ocksa dverforas om sarskilda standardklausuler anvands som EG-
kommissionen beslutat om. Uppgifter kan &ven oOverforas till foretag och
organisationer i USA som har anslutit sig till de s.k. safe harbour-principerna.*”*

Vilka lander som skulle kunna involveras i en infrastrutkur for forskning ar oklart,
varfor det inte ar mojligt att konstatera mer an att férutsattningarna att féra Gver
uppgifter till andra lander ser ut som ovan.

6.4.4.1 SLUTSATS

Forbudet mot dverféring av personuppgifter till tredje land avser Idnder
som inte ingdr i EU och EES. Till tredje land kan emellertid data fa féras
dver, men det forutsitter dd t.ex. att EG-kommissionen beslutat att de
Iéinderna har en adekvat skyddsniva eller att safe harbour-principerna
gdller. Eftersom det dr oklart vilka Iinder som skulle kunna beréras av en
infrastruktur for forskning kan endast konstateras att stdllning till vad som
ér tillatet madste ske i varje enskilt fall. Eftersom det ytterst handlar om att
garantera sdker och kontrollerad hantering av personuppgifterna dr det ur
integritetsperspektiv av yttersta vikt.

6.4.5 SAKERHETEN VID BEHANDLINGEN

| 31 § personuppgiftslagen stélls krav pa att en behandling av personuppgifter maste
vara sdker. Den som behandlar personuppgifter i en forskningsverksamhet maste
darfor skydda uppgifterna genom att vidta tekniska och organisatoriska atgarder sa
att en lamplig sakerhetsniva astadkoms. Datainspektionen har gett ut allmanna rad

102 Vagledningen ar trots detta ganska abstrakt. En

som ror kraven pa sakerhet.
bakgrund till det ar naturligtvis att vad som ar sakert férandras 6ver tid bl.a. med

anledning av den tekniska utvecklingen.

For en infrastruktur for forskning ar sakerheten av central betydelse. Om det 6ppnas
upp storre mojligheter att fa hantera personuppgifter an i dag, ar det av avgérande
betydelse att sdkerheten garanterar de enskilda individernas skyddsintressen. Det kan
tdnkas svart att reglera sakerheten narmare an vad som gjorts i dagens reglering, dven
om det skulle vara 6nskvart. Kraven foljer daven av de etiska reglerna. Under alla
forhallanden stalls det hoga krav pa att forskningsinrattningarna bedriver ett aktivt
sakerhetsarbete.

101 e 5CB, Socialstyrelsen och Datainspektionen, Personuppgifter i forskningen — vilka

regler galler? s. 10.
192 patainspektionens allménna rad — Sikerhet fér personuppgifter.
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6.4.5.1 SLUTSATS

Det finns krav pa sékerhet i 31 § personuppgiftslagen som ska iakttas vid
all personuppgiftsbehandling. En god sdkerhet édr ett mdste fér att kunna
tillgodose sekretess och enskildas integritetsintresse. | en infrastruktur for
forskning skulle kraven pa sdkerhet vara helt avgérande fér att bibehdlla
allménhetens fdértroende fér forskningen. Ett tungt ansvar vilar i detta
avseende pd de som ansvarar fér sikerheten vid forskningsinrdttningarna.

6.4.6 VETENSKAPLIG KONTROLL

Inom ramen foér den vetenskaplig kontroll som sker i samband med bland annat
disputation aktualiseras fragan om modjligheten fér andra an forskaren eller
forskargruppen att ta del av data. Vetenskapsradet har tidigare tagit stallning till att
mojlighet till kontroll i dessa delar inte kan forhandlas bort.1%3Forskare kan alltsa inte
utlova att nagra andra forskare inte under nagra som helst omstandigheter kan fa ta
del av materialet. Forutsattningen ar givetvis att fakultetsopponenten eller den som
granskar kalldata iklader sig samma tystnadsplikt etc. som forskaren utlovat de
medverkande. Vid lakemedelsproévningar tillampas sedan lange en sadan princip.104

| fall da@ misstankar om vetenskaplig oredlighet fors fram, och en férsta undersékning
gor att misstankarna inte kan avskrivas som ogrundade, krdavs ocksa en noggrannare
undersokning. | dessa fall kan Vetenskapsradets expertgrupp anlitas for att utreda
saken.

Fragan ar emellertid i vilken utstrackning det ar tillatet att behandla personuppgifter
inom ramen for den vetenskapliga granskningen och hur langt ett pastaende om att
det &r fraga om sadan granskning kan dras. Problematiken har bl.a. diskuterats i
samband med det s.k. Gillberg-arendet. Sammantaget kan rattsldget inte anses vara
sa tydligt som det borde for nagot som utgor en sa viktig del av forskningen.

6.4.6.1 SLUTSATS

Det far anses vara oklart vad som gdller vid personuppgiftsbehandling vid
vetenskaplig granskning, kanske inte fréimst i samband med disputation
osv. utan da det senare uppkommer situationer ndr olika parter vill ta del
av material fér att granska det. | en infrastruktur fér forskning far det
anses vara av dnnu stérre betydelse dn i dag att det rdader klarhet i fraga
om vad som fdar och inte far géras, varfér det dr viktigt att rdttsldget
foértydligas.

193 y/etenskapsradet, Rapport 2005:1 Vad &r god forskningssed? s. 35f.

19% yetenskapsradet, Rapport 2005:1 Vad &r god forskningssed? s. 33f.

Juridiska forutsattningar for en infrastruktur for forskning * 60



7. FORSKARENS MOJLIGHETER ATT FA TA DEL AV DATA SAMT
LAMNA UT DATA

7.1 INLEDNING

I den infrastruktur for forskning som Vetenskapsradet strdavar efter dr det en
forutsattning att data kan utbytas mellan olika forskare, institutioner, myndigheter
och dven mellan det privata respektive det offentliga. | vilken man ett sddant utbyte ar
mojligt, vad en forskare kan krava att fa ta del av fran andra forskare och olika
myndigheter, i vilken form samt efter vilka prévningar styrs i den offentligt bedrivna
verksamheten av regelverket kring offentlighet och sekretess.

7.2 OFFENTLIGHETSPRINCIPEN — RATTEN ATT TA DEL AV ALLMANNA
HANDLINGAR

| Sverige galler den s.k. offentlighetsprincipen som innebar att myndigheternas
verksamhet sa langt som mojligt ska ske i 6ppna former. Principen ar avsedd att
framja ett fritt meningsutbyte och en allsidig upplysning och den fyller en viktig
kontrollfunktion genom att den mojliggér en medborgerlig insyn i myndigheternas
verksamhet. Den har centrala delen av offentlighetsprincipen kommer till uttryck i
svensk grundlag, i 2 kap. 1 § tryckfrihetsférordningen (TF), dar den grundlaggande
ratten att ta del av allmdnna handlingar hos myndigheter regleras. Ratten tillskrivs
enskilda och inte myndigheter, vilket ar intressant med tanke pa att det &r en mycket
stor del av all forskningen som bedrivs i offentlig regi. Det har dock ansetts att
offentlighetsprincipen ska tillampas dven myndigheter emellan.'®
Sammanfattningsvis kan sagas att genom offentlighetsprincipen finns det stora
mojligheter att fa tillgang till vardefullt material i Sverige jamfort med i manga andra
lander, vilket ar fordelaktigt ur bl.a. forskarsynpunkt. Fragan ar da vad ratten att ta del
av allmanna handlingar rent faktiskt innebar for forskaren och for skapandet av en
infrastruktur for forskning.

7.2.1 ALLMAN HANDLING

En handling ir att betrakta som allmin i TF:s mening om den
torvaras hos myndighet och ir att anse som inkommen till eller
upprittad hos myndighet. Nedan f6ljer en beskrivning av vad som
avses med

195 50U 2003:99 s. 222, jmf JK 1985 s. 104.
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1. handling
2. att handlingen &r férvarad hos myndighet
3. att handlingen &r inkommen till eller upprattad hos myndighet

7.2.1.1 HANDLING

Med handling forstds framstallning i skrift eller bild samt upptagning som kan lasas,
avlyssnas eller pa annat satt uppfattas endast med tekniskt hjalpmedel.
Handlingsbegreppet avser sdledes inte bara konventionella handlingar som
pappersdokument, utan dven s.k. upptagningar som kan lasas, avlyssnas eller pa
annat satt uppfattas endast med tekniskt hjalpmedel. Upptagningar ar en form av
elektroniskt lagrat material, uppgifter som éar fixerade pa nagon form av datamedium
och som antingen finns eller kan matas in i en dator.*®® Varje konstellation av sakligt

och logiskt sammanhangande uppgifter ska ses som en upptagning for sig.107

7.2.1.2 HANDLING SOM FORVARAS

For att en handling ska vara att betrakta som allman handling krdvs som namnts ovan
bland annat att den ar att anse som foérvarad vid myndighet. Hur begreppet férvarad
ska tolkas innebar sallan nagra svarare overvaganden nar det ar fraga om traditionella
handlingar, men for upptagningar kan beddémningen vara mer komplicerad. En
upptagning anses forvarad hos myndighet, om den ar tillganglig for myndigheten med
tekniskt hjalpmedel som myndigheten sjalv utnyttjar for éverféring i sadan form att
den kan lasas, avlyssnas eller pd annat satt uppfattas enligt 2 kap. 3 § TF. En
sammanstallning av uppgifter ur en upptagning for automatiserad behandling anses
dock forvarad hos myndigheten endast om myndigheten kan géra sammanstallningen
tillganglig med rutinbetonade atgarder.

Upptagningar kan saledes delas in i tva grupper, dels befintliga och fardiga
elektroniska handlingar, dels sammanstallningar av elektroniskt lagrade uppgifter.

Med fardiga handlingar i elektronisk form, avses sadana elektroniska handlingar dar
utstdllaren, myndigheten eller den som lamnat in handlingen till myndigheten, har

1% Bohlin, A, Offentlighetsprincipen s. 43.

Prop. 1975/76:160 s. 90. | propositionen anforde foredraganden att ”Ett
datamedium eller ett dataregister — ordet fattat i teknisk bemérkelse — kan innehalla
en overvaldigande stor mangd data. Det vore orimligt att endast tillsammans se dessa
data som en upptagning. A andra sidan kan en uppgift for att bli begriplig eller i vart
fall for att tillgodose det aktuella informationsintresset behdva hamtas fran skilda
fysiska databarare eller fran skilda dataregister. Att alltid beteckna varje uppgift for sig
som en upptagning svarar darfor knappast heller mot realiteterna. Jag anser att man i
stillet bor fasta starkare avseende vid det som fran offentlighetssynpunkt ar det
intressanta, namligen ratten att ta del av viss information i myndigheternas besittning.
Fran denna synpunkt spelar det en underordnad roll om 6nskade data utgor ett urval
ur en storre datamangd, en sammanstallning av data fran skilda register eller ett
resultat av annan bearbetning. Varje konstellation av sakligt sammanhingande
uppgifter bor enligt min mening ses som en upptagning for sig.”

107
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gett dem ett bestamt, fixerat innehall som gar att dterskapa gang pa gang.'® Typiska
109

exempel pd sadana ar e-brev, promemorior, protokoll och beslut i elektronisk form
Vad som utgdér en forvarad en handling nar det gédller sammanstallningar av
elektroniskt lagrade uppgifter ar emellertid mer komplicerat och abstrakt att ta
stallning till. Fragan ar emellertid av synnerlig vikt for en infrastruktur fér forskning
och for forskning generellt da det 4r sammanstallningar av data som forskarna énskar
tillgang till. Det finns darfor anledning att fordjupa resonemanget i denna del.

Den mycket stora mangd uppgifter som kan finnas lagrad elektroniskt kan ofta,
teoretiskt sett, stdllas samman till ett narmast odndligt stort antal upptagningar, dven
om myndigheten for sin verksamhet endast anvdander en mindre del av dessa. Man
brukar darfor tala om att varje sddan sammanstallning utgor en “potentiell handling”.
Handlingen kan alltsa besta av ett visst urval av den information som exempelvis en
diskett eller ett annat flyttbart lagringsmedium innehaller. Det ar alltsa inte fraga om
en pa forhand fixerad informationsmangd utan en sammanstallning av uppgifter som
finns lagrad hos myndigheten.

Da huvudprincipen enligt den s.k. likstallighetsprincipen &r att allmanheten ska ha
tillgdng till en upptagning i samma utstrackning som den ar tillgdnglig for
myndigheten, dar en myndighet skyldig att géra sammanstallningar av uppgifter som
myndigheten har med hjélp av de system som finns pa myndigheten. Skyldigheten &r
dock, som ndmnts ovan, inte obegransad. Den foreligger endast om myndigheten kan
gora sammanstallningen av uppgifterna tillgdnglig med s.k. rutinbetonade atgarder.

Vad som avses med begreppet "tillganglig” har utvecklats i forarbetena™® pa foljande
satt:

"Ett visst urval eller en viss sammanstallning av data far anses utgbra en for
myndigheten tillganglig upptagning, om urvalet eller sammanstéallningen kan tas fram
genom rutinbetonade atgarder fran myndighetens sida, men endast da. Krévs
daremot en mera kvalificerad, konstruktiv insats i form av t.ex. nyskrivning av
datorprogram, kan den upptagning som skulle bli resultatet av bearbetningen inte
anses tillganglig for myndigheten i grundlagens mening. Huruvida de atgarder som kan
komma i fraga ska betecknas som programmering saknar i och for sig betydelse. Det
angivna synsattet torde leda till att en myndighet blir skyldig att tillhandaga med nytt
datorprogram endast om sadant kan upprattas inom myndigheten genom en enkel
arbetsinsats och utan namnvdrda kostnader eller andra komplikationer.” []
"mojligheten att forfoga 6ver en teknisk upptagning i princip alltid blir avgérande for

fragan om nir upptagningen r allman hos en myndighet”. '™

1% prop. 2001/02:70 s. 20.

Prop. 2001/02:70 s. 20.
Prop. 1975/76:160 s. 90.
Prop. 1975/76:160 s. 94.
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En sammanstéllning av uppgifter ur en upptagning ar saledes att anse som allman
handling om myndigheten har ett program for att ta fram en handling som innehaller
sakligt sammanhingande uppgifter. | en senare proposition ‘* fors ocksd ett
resonemang kring begreppet rutinbetonade atgdrder. Det féredragande statsradet
anforde att kriteriet "ar dandamalsenligt eftersom det medger en prévning som tar
sikte pa saval nodvandiga arbetsinsatser och kostnader for en myndighet som de
komplikationer i 6vrigt som en viss atgard kan féranleda. Det medger vidare en
foljsamhet i rattstillampningen i forhallande till den tekniska utvecklingen och har
dessutom vunnit viss stadga i rattspraxis”.

| de domar som avkunnats under aren aterfinns resonemangen om att myndigheterna
ar skyldiga att géra nodvandiga bearbetningar och sammanstallningar av data som
den av praktiska skal har valt att dela upp pa skilda register samt att det kan kravas att
myndigheterna framstaller nya datorprogram under vissa f(’jrutséttningarm. Det
framgar ocksa en skyldighet att — sa lange det inte ar fraga om en st6rre arbetsinsats —
anpassa tillgangliga standardprogram pa ett sadant satt att sékandens 6nskemal kan
tillgodosesm. Samtidigt uttalas det att sékanden inte har nagon ratt att sjalv stalla
datorprogram och datorkapacitet till myndighetens forfogande och begara
bearbetningar med hjalp av dessa. Upptagningen ar i en sadan situation inte tillganglig
och forvarad vid myndigheten och darmed inte nagon allmén handling. | en senare
dom har det ocksa tydliggjorts att om den begarda framstéallningen inte skulle kunna
goras genom rutinbetonade atgarder utan forst efter ett mera kvalificerat konstruktivt
programarbete t.ex. i form av nyskrivningar av datorprogram dar arbetsinsatsen
Overstiger tva timmar ar den inte en for myndigheten tillganglig handling och darmed
inte heller tillganglig for allmanheten."™
Elektronisk information som finns i myndighets informationssystem och som ar
atkomlig for myndigheten enligt beskrivningen ovan maste lamnas ut till allmédnheten
under forutsattning att nagon sekretessregel eller annan begransningsregel inte
lagger hinder i vagen. Det saknar betydelse om myndigheten faktiskt sjalv tagit fram
uppgifterna eller inte. Det spelar heller ingen roll om myndigheten anser sig ha
anledning att ta fram uppgifterna eller behov av att anvdnda dem i sin egen

116

verksamhet.” Det ensamt styrande dr om informationen kan goras tillganglig med

rutinbetonade atgarder. Det finns emellertid ingen skyldighet att inhdmta uppgifter

117
En

fran andra myndigheter for samkorning for att darigenom skapa upptagningar.
sammanstéllning av uppgifter kan darfor utgéra en allman handling trots att den vid
tidpunkten for sokandens begaran inte existerar i sammanstéalld form utan endast ar
en potentiell handling. Nar en begdran inkommer maste saledes myndigheten gora en

beddmning av vilka arbetsinsatser som skulle kravas och hur stor kostnaden skulle bli.

12 prop. 2001/02:70 s. 16.

113 RA 1977 Ab 310.

14 RA 1976:122.

> RA 1988:84.

% prop. 2001/02:70 s. 17.

7 Kammarritten i Stockholm, malnummer 33/2006.
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Mot bakgrund av detta &r det rimligt att instdmma i det som anférs i Statskontorets
118

vagledning for forvaltningen Offentlighet och IT.
”Vad som avses med rutinbetonade atgarder kan variera avsevart mellan myndigheter
bl.a. beroende pa informationssystemets alder och tekniska utformning. Det ar t.ex.
generellt mojligt att dstadkomma atskilligt mer i form av rutinbetonade atgarder i ett
nytt informationssystem &n i ett aldre. Den ndrmare innebdrden av begreppet
"rutinbetonade atgarder” maste darfér avgoras fran fall till fall, beroende pa varje
myndighets sarskilda forutsattningar”.

Att skyldigheten att ta fram potentiella handlingar pa detta satt ar sa beroende av
tekniken och i vilken utstrackning myndigheterna engagerat sig i att skapa en god
offentlighetsstruktur far anses olyckligt. Det bidrar till viss osdkerhet bland
myndigheterna i fraga om vad de faktiskt ar skyldiga att géra, vilket spas pa av att
praxis vid det har laget ar gammal och av flera darfér upplevs som osdker att grunda
sina beslut pa.

7.2.1.2.1 SLUTSATS

For méjligheten att skapa en infrastruktur foér forskning dr den otydlighet
som nédmnts och framférallt tvatimmarsgridnsen ett problem. | dag bygger
forskares tillgdng till data pa att de utlimnande myndigheterna gdr
utanfér skyldigheten enligt offentlighetsprincipen och Idgger ner
omfattande arbete pa forskarbestdllningar fastdn de inte skulle behéva.
Att sa sker beror naturligtvis pd en énskan att bidra till forskningen. Fér en
infrastruktur innebdr det emellertid en juridisk osdkerhet att pa detta sditt
vara beroende av myndigheternas goda vilja. En ny, tydligare och mer
aktuell reglering skulle ddrfér vara en forutsdttning foér att verkligen
garantera tillgdangen till data i en infrastruktur.

Utredningen menar ocksd att eftersom den tekniska nivdn ér av sd stor
betydelse, kan det diskuteras om det inte vore limpligt att stdlla vissa
minimikrav pG myndigheterna vad gdller deras tekniska infrastruktur och
att de pd ndgot sdtt gavs tydliga riktmdrken fér vad som betraktas som en
god offentlighetsstruktur.

7.2.1.3 INKOMMEN ELLER UPPRATTAD

For att en handling ska betraktas som allman enligt tryckfrihetsforordningen kravs
forutom att den forvaras vid myndighet ocksa att den ar inkommen eller upprattad vid
myndighet. Med inkommen avses att handlingen anldnt till myndigheten eller
kommer behorig tjdnsteman till handa. For upptagningar géller att de ar inkomna till
myndighet nar annan gjort den tillganglig fér myndigheten pa sa satt som anges i 2
kap. 3 § andra stycket, dvs. snart den gjorts tillgdnglig fér myndigheten for éverforing i
sadan form att den kan lasas, avlyssnas eller pa annat satt uppfattas.

8 statskontorets vigledning fér forvaltningen Offentlighet och IT s. 12.
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Handlingar som myndigheten i stdllet skapar sjalv, blir allmdnna vid olika tidpunkter.
Utgangspunkten ar enligt 2 kap. 7 § TF att de ar upprattade nar de har expedierats.
Handlingar som inte expedieras anses enligt samma stadgande upprattade nar det
arende till vilket handlingarna hér har slutbehandlats hos myndigheten, eller om
handlingarna inte hanfor sig till ndgot drende, nar de har justerats av myndigheten
eller pa annat satt fardigstallts. Vad som menas med begreppet fardigstalld ar inte
helt klart. Det torde dock inte krdvas nagot sarskilt forfarande for att handlingen ska
anses fardigstalld och darmed upprattad utan borde vara tillrackligt att handlingen
godkants eller sanktionerats av dartill behoérig befattningshavare eller omhandertagits
for forvaring. 19
For diarium, register och sa kallade bibliotek finns ocksa specifika bestammelser. Det
finns ocksa sarskilda regler om bland annat s.k. mellanprodukter.

Enligt 2 kap. 9 § TF utgoér mellanprodukter inte allmdnna handlingar under
forutsattning att de inte expedieras (dvs. skickas ivdag fran myndigheten) eller tas om
hand for arkivering. Huvdregeln &r saledes att utkast och kladdar som ar avsedda att
omarbetas, korrektur som ska granskas, ratabeller som anvands vid produktion av
statistik och dylikt blir allmdnna handlingar endast om de skickas ivdag fran

myndigheten eller om de arkiveras. Detta oavsett om de ar i fardigt skick eller inte."*°

19 Riksarkivets rapport 1997:2 s. 18, prop. 1979/80:2 Del A s. 172.

Bohlins, A, Offentlighetsprincipen s. 103f. Fran detta finns dock ett
undantag. Om handlingarna skickas ivag i samradssyfte ska de, trots att de
expedierats, anda inte betraktas som allmanna handlingar. Med samradssyfte
menas enligt prop. 1975/76:160, s. 170 t.ex. 6verlaggningar, konsultationer och
liknande. Lagstiftaren har namligen ansett att det finns ett behov av att pa detta
satt kunna kvalitetssdkra en produkt utan att den for den skull blir allmén
handling. Har handlingarna daremot éversants i informationssyfte ska de anses
expedierade och utgér darmed allméanna handlingar. Ett utkast eller koncept
som for samrad Overlamnats till ndAgon utomstaende ar saledes ingen allman
handling vare sig hos avsandaren eller hos mottagaren. Handlingen blir g
heller allmén d& den senare aterkommer till den som forst skickade ivag
handlingen i oférandrat skick. Daremot blir de synpunkter som lamnas i
samband med samradet generellt satt att anse som allmanna handlingar i
samband med att de inkommer till myndigheten. Se Bohlin s. 105-108. Det som
anses vara minnesanteckningar i TF:s mening blir inte heller allmanna
handlingar, savida de inte expedieras eller tas om hand for arkivering. For att
det ska rora sig om minnesanteckningar i TF:s mening ska det dock rora sig
om en promemoria eller annan uppteckning eller upptagning som har kommit
till hos myndighet endast for ett &rendes féredragning eller beredning och inte
tillfor arendet sakuppgift. Det kravs saledes ocksa att handlingen tillkommit
inom ramen for ett arende. Som framgar nedan bedrivs forskning i huvudsak
inte inom ramen for ett arende vilket sdledes innebar att minnesanteckningar i
TF:s mening inte forekommer inom forskningsverksamheter.

120
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7.2.2 SARSKILT OM VAD SOM UTGOR ALLMAN HANDLING | FORSKNING

Ratten att ta del av allmdnna handlingar i forskningsmaterial beror pd om forskningen
bedrivs i offentlig eller privatrattslig regi. For forskning som bedrivs i privatrattslig
form, galler inte offentlighetsprincipen vilket innebdr att det inte finns nagon
grundldggande ratt att ta del av handlingar darifran. Som framgar ovan kan dock
externt finansierad forskning, t.ex. finansiering fran Vetenskapsradet, vara villkorad av
att andra kan ta del av forskningsresultaten genom s.k. open access.

Forskning som bedrivs hos en myndighet t.ex. ett universitet eller hdgskola ar en del
av myndighetens verksamhet. Detta oberoende av vilken typ av forskning det ar och
hur den finansieras i form av allmanna anslag eller enskilda medel. Darmed omfattas
den offentligt bedrivna forskningen av offentlighetsprincipen.

De handlingar som forskningsverksamheten hos myndigheterna genererar ar darfor
underkastade bestammelserna i 2 kap. TF. Det innebar att allmanheten har ratt att ta
del av forskningsdata och annat material nar de blivit allmanna handlingar, till den del
de inte omfattas av sekretess. Allmdnna handlingar som en forskare producerar
(genom att t.ex. samla in uppgifter och foradla dem) ar saledes inte att betrakta som
forskarens egna uppgifter. De tillhor forskningsmyndigheten och ska lamnas ut pa
begdran om de inte omfattas av sekretess.

For hogskolor och universitet ar kraven pa 6ppenhet och insyn sarskilt framtradande.
De utgor en nodvandig forutsattning for att uppratthalla allméanhetens fértroende for
forskningen och for att stimulera det fria idéutbytet mellan forskare som ar
grundlaggande for all vetenskaplig verksamhet."*!
Fraga ar da nar handlingar blir allmédnna inom ramen for forskningsverksamheterna.
Det har i doktrin diskuterats huruvida forskning ska betraktas som
drendehandlaggning eller som faktiskt handlande. Beroende pa hur verksamheten
klassificeras i detta avseende paverkas tidpunkten for nar en handlingen ar att
betrakta som allman. | den juridiska litteraturen anser méngam, att forskning ska
betraktas som faktiskt handlande, vilket innebar att upprattade handlingar blir
allmdnna vid en tidigare tidpunkt &n om forskning skulle betraktas som
arendehandldggning. Denna bedémning delar dven regeringen som har uttalat att de
atgarder som vidtas inom ramen for forskning typiskt sett ar av faktisk art och att

122 Detta galler

forskning darfor inte som regel bér anses utgora drendehandlaggning
enligt litteraturen dven nar det ar fraga om uppdragsforskning med undantag for

sadan verksamhet dar uppdragstagaren ar en 6verordnad myndighet. Nar det géller

21 prop. 2001/02:70 s. 10.

Riksarkivets rapport 1997:2 s. 11, 13, se &dven JK 1986 A 29, Wennergren,
Handlaggning s. 11 och 14, Hellners och Malmqvist, Forvaltningslagen med
kommentarer s. 34 och Grannstrom mfl. Arkivlagen s. 138-141. For en avvikande
uppfattning se Axberger, Offentlighet och sekretess i forskningsverksamhet s. 2.

123 prop. 2006/07:91 s. 6.

122

Juridiska forutsattningar for en infrastruktur for forskning * 67



uppdrag till en underordnad myndighet far framstallningen anses ge upphov till ett
irende hos den lagre myndigheten.'**

Forskningsmaterial som forskaren erhaller fran nagon utomstaende t.ex. registerdata
fran annan myndighet, enkatsvar och upptagningar som ingar i ett datasystem och
som myndigheten bereds tillgang till genom inkoppling pad nétet blir enligt 2 kap. 6 §
TF allmédnna handlingar nar de inkommit till myndigheten t.ex. institutionen. Det
spelar som regel ingen roll om handlingen ur avsdndarens synpunkt framstar som en
fardig produkt eller enbart som utkast, forslag eller liknande. Undantag fran detta
galler dock for s.k. mellanprodukter, se nedan.'”

Nar det géller handlingar som forskaren tar fram sjalv t.ex. fran grunden eller genom
att foradla annat material, blir dessa allmanna vid olika tidpunkter. Handlingar som
expedieras, t.ex. enkater, blir som regel allmanna handlingar nar de skickas ivag om de
dessforinnan inte har fardigstallts. Som regel blir handlingen allman oavsett i vilket
skick den befinner sig i. Undantag galler dock for s.k. mellanprodukter, se nedan.

For de handlingar som inte skickas ivag blir forskningsmaterialet enligt 2 kap. 7 § TF
att betrakta som allmdnna handlingar nar handlingen justerats av myndigheten eller
pa annat satt fardigstallts. Vad som innefattas i begreppet fardigstalls ar som namnts
ovan inte helt klart. Det torde dock inte kravas nagot sarskilt forfarande for att
handlingen ska anses fardigstalld och darmed upprattad utan enligt litteraturen*?®
vara tillrdckligt att den godkants (sanktionerats) av dartill behérig befattningshavare
eller omhandertagits for férvaring. Huruvida handlingen forvaras i arkivutrymme eller

pa t.ex. forskarens tjansterum ar darvid utan betydelse.

Detta innebar att om forskaren som ett led i sitt forskningsarbete tar fotografier eller
gor video- eller bandupptagning ar dessa att betrakta som fardigstdllda nar de
framkallats eller nar video- eller bandupptagningen avslutats och omhandertagits av
forskaren. Att forskaren pa basis av innehallet i dem kommer att dra vissa slutsatser
som han senare redovisar i sin rapport saknar betydelse. Handlingen som sadan ér ju
inte avsedd att omarbetas och kan darfor inte ses som utkast eller koncept, se

127
nedan.

7.2.2.1 SLUTSATS

Det finns sdledes en grundléggande rdtt for alla, bl.a. forskare, att fa
tillgang till det forskningsmaterial som ndtt statusen av allmén handling
om den forskningen bedrivs pG en myndighet. Att forskaren utlovat
konfidentialitet har ingen betydelse. Forskaren dr skyldig att Iémna ut
handlingarna om de inte omfattas av ndgon sekretess, se nedan. Déremot
kan forskaren ha upphovsriitt till materialet vilket pdverkar méjligheten fér
andra att anvénda det.

124 Riksarkivets rapport 1997:2 s. 13.

Riksarkivets rapport 1997:2 s. 16f.
Riksarkivets rapport 1997:2 s. 18.
Riksarkivets rapport 1997:2 s. 18.
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Det ska dock tilliggas att till forskningens frihet hér rétten att sjdlv vilja
ndr och hur man vill publicera sina resultat. Mdjligheten att styra éver den
egna publiceringen dr emellertid en annan sak én att forskaren dr skyldig
att Idmna ut allménna handlingar. De skilda fragorna bér ddrfér inte
blandas i hop.

7.3 SEKRETESS

7.3.1 INLEDNING
Till skillnad fran manga andra lander géller, som framgatt ovan, offentlighetsprincipen

128 "
att ta del av allmédnna

i Sverige, som innebadr en grundlaggande ratt for alla
handlingar hos myndigheter. Genom principen ar det offentlighet som ar huvudregel
och sekretess, dvs. forbud att roja uppgift muntligen, skriftligen eller pa annat satt,
gdller som undantag. Sekretessregleringen ar darfor en viktig del av integritetsskyddet
i Sverige. Den innebar att allmanheten och i det har sammanhanget forskare i vissa fall
inte har ratt att fa ta del av uppgifter som finns hos myndigheter, atminstone inte i
sadan form att enskilda individer kan identifieras. Samtidigt innebar regleringen ett
skydd hos forskaren for de uppgifter forskaren forvarar hos sig. Sekretessregleringen
ar saledes av central betydelse bade for forskarens maojlighet att fa ta del av uppgifter

och for att forskaren i sin tur ska kunna skydda inhamtade uppgifter.

7.3.2 SEKRETESSENS KONSTRUKTION

Mot bakgrund av att sekretessregleringen ar en undantagsreglering ska sekretess gélla
for uppgifter endast om det finns ett sarskilt skyddsvart intresse.
Sekretessbestammelserna ar darfor som regel utformade sa att de endast galler vissa
sarskilt angivna uppgifter (personliga och ekonomiska forhallanden), i sarskilt angiven
verksamhet och de innehaller s.k. skaderekvisit som innebar att risken for skada
och/eller men ska beaktas pa olika satt. Sekretessen kan emellertid enligt nagra
enstaka bestammelser vara absolut. Det innebéar att ndgon skada- och menprévning
(nedan kallat menprovning) inte far goéras, utan att lagstiftaren redan avgjort att
uppgifterna inte far lamnas vidare. Vanligast ar dock att sekretessbestammelserna
innehaller skaderekvisit som medfor att en menprovning maste goras. Utfaller
provningen sa att sekretess galler for uppgifterna inte lamnas ut.

7.3.2.1 SKADEREKVISIT

Tekniken med skaderekvisit innebar att lagstiftaren for olika typer av uppgifter stallt
upp skilda skyddsnivder. En sekretessbestimmelse kan innehalla ett rakt eller ett
omvant skaderekvisit. Ett rakt skaderekvisit innebar ett svagt sekretesskydd och en

128 . ol " .
Réatten avser svenska medborgare, men ska tillampas dven for andra.
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presumtion for att uppgifterna kan ldamnas ut. Ett omvant skaderekvisit innebar en
starkare sekretess och istdllet en presumtion for att uppgifterna omfattas av
sekretess. Bade vid stark och vid svag sekretess maste en vardering goras vilket alltid
innefattar ett visst matt av skonsmassighet.’” Vid absolut sekretess finns, som
namnts, inget skaderekuvisit.

7.3.2.2 SKADA OCH MEN

Begreppen skada och men finns inte definierade i sekretesslagen utan beskrivs endast
kortfattat i forarbetena. Dar framgar att med skada avses i regel ekonomisk skada."®
Begreppet men beskrivs ha en mycket vidstrackt innebord och tar framforallt sikte pa
olika krankningar av den personliga integriteten som kan uppsta om uppgifter lamnas
ut. | forsta hand avses att nagon blir utsatt for andras ringaktning om de aktuella
uppgifterna blir kanda. Redan den omstandigheten att vissa personer kanner till en fér
nagon enskild 6mtalig uppgift kan i manga fall vara tillrackligt fér att medfora men."*!
Utgangspunkten fér bedomningen ar saledes den berdrda personens egen upplevelse.
Vid beddémningen finns dock ocksa ett visst utrymme for att ta hansyn till vad som
enligt gangse varderingar i samhéllet uppfattas som men, se nedan om

skadeprovning. Vad som utgdér men kan darfor justeras med tiden.™

7.3.2.3 PERSONLIGA OCH EKONOMISKA FORHALLANDEN

En forutsattning for att en enskild ska kunna lida skada eller men ar ocksa att
uppgifterna i fraga kan hanforas till en viss individ. | allmanhet ar det saledes mojligt
att lamna ut uppgifter som har avidentifierats pa ett sddant satt att sambandet mellan
individen och uppgifterna inte kan spéras.133 Sekretessen galler namligen endast for
uppgifter som avser enskilds personliga eller ekonomiska forhallanden och som kan
hanféras till den enskilde.*

Begreppet personliga férhallanden ar hamtat ur 2 kap. 2 § TF. Det omfattar olika
personliga intressen och avser sa vitt skilda forhallanden som t.ex. en persons adress
eller yttringarna av ett psykiskt sjukdomstillstand. Vad som menas med begreppet far
enligt forarbetena™ bestimmas med ledning av vanligt sprakbruk och det ska tolkas
vitt. Aven ekonomiska férhallanden ingar i begreppet. | vissa sekretessbestimmelser
anges emellertid begreppet ekonomiska forhallanden sarskilt. Det har sin grund i att
dven uppgifter om enskilda juridiska personer t.ex. foretag, omfattas av sekretess i
vissa fall. Foretag kan inte sdgas ha nagra personliga forhallanden varfér enbart
ekonomiska forhallanden skyddas for foretagen.

129 prop. 1979/89:2 Del A s. 80.

Prop. 1979/80:2 Del A s. 83, 493, SOU 2003:99 s. 138.
Prop. 1979/80:2 Del A s. 83, se dven SOU 2003:99 s. 138.
Prop. 1979/80:2 Del A s. 83, se dven SOU 2003:99 s. 138.
Prop. 1979/80:2 Del A s. 84.

Prop. 1979/80:2 Del A s. 84.

Prop. 1979/80:2 Del A s. 84.
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7.3.2.4 PRIMAR OCH SEKUNDAR SEKRETESS

Sekretessbestdmmelserna kan ocksa vara primdra eller sekunddra. Med primar
sekretess menas att det finns en sekretessbestéammelse som ska tillampas hos den
mottagande myndigheten. Den sekundara sekretessen ar ett andrahandsalternativ
och utgors av vissa bestdmmelser som innebar att sekretess kan félja med uppgifter
fran en utldmnande myndighet till en mottagande myndighet. | de fall en primar
sekretessbestimmelse finns hos den mottagande myndigheten galler den
bestimmelsen enligt 13 kap. 6 § sekretesslagen fore en sekundar bestdmmelse. Det
innebar darfor att den mottagande myndigheten far halla till godo med den “egna”
sekretessbestdmmelsen om en sadan finns. Detta oavsett om den innebér ett svagare
skydd dn den sekundara bestammelsen skulle ha gjort. En konsekvens av detta kan bli
att menprovningen paverkas till nackdel fér den som begart uppgifterna om det svaga
sekretesskyddet inte anses ge ett tillrackligt skydd for att undanroja risken for skada
eller men.

En reflektion som kan goras i sammanhanget ar att lagstiftaren har valt att anvanda
begreppet men i sekretesslagen for att beskriva olika obehag som kan drabba en
person vid ett utlamnande, medan det i de regelverk som styr behandlingen av
personuppgifter, som vi noterat tidigare i promemorian, talas om integritet,
integritetskrankningar och intrdng. Aven om utredningen kan se begreppens olika
innebord, menar utredningen att det for en infrastruktur fér forskning och aven i
ovrigt vore onskvart om de olika regelverken inneholl samma begrepp eftersom de ar
sd integrerade i varandra genom det gemensamma syftet att skydda enskildas
uppgifter. Under alla forhallanden skulle definitioner av de olika begreppen behéva
inforas.

7.3.2.4.1 SLUTSATS

En sekretessprévning omfattar sdledes en bedémning av om uppgifterna
som begdrs utlimnande kan hénforas till en enskild och om utlimnandet
innebdr skada eller men fér den enskilde eller dennes ndrstdende.
Sekretessbestimmelserna har olika inneb6rd genom att de kan avse
personliga och eller ekonomiska férhdllanden, skada och eller men,
innebédra absolut sekretess eller sekretess med rakt eller omvdint
skaderekvisit och dessutom vara av primdr eller sekunddr karaktdr.

7.3.3 VAD FAR OCH SKA BEAKTAS VID EN SEKRETESSPROVNING

| forarbetena till sekretesslagen finns vagledande uttalanden om vad som ska beaktas
vid skade- och menprévningen vid rakt och omvant skaderekvisit. Vid rakt
skaderekvisit ska bedéomningen inte knytas till det enskilda fallet utan till uppgiftens
art och huruvida den i sig ar av sadant slag att ett utlimnande typiskt sett kan vara
dgnat att medfora skada eller men fér det intresse som bestimmelsen avser att
skydda. En individuell bedémning i det enskilda fallet behéver séledes som regel inte
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goras, utan bedémningen kan ske inom ganska vida ramar."*® Eftersom presumtionen
ar att uppgifterna ar offentliga ar det endast om det finns sarskild anledning att anta
att den som efterfragar uppgiften ska anvanda den till skada eller men fér den
uppgiften ror, som tjanstemannen ska forséka utréna omstandigheterna i ett visst
utlimnandesrende.”’
For kansliga uppgifter da lagstiftaren foreskrivit ett omvant skaderekvisit ska
provningen daremot goras med utgangspunkt i det enskilda fallet. Presumtionen &r
att uppgifterna ar sekretessbelagda. Utlamnande far i dessa fall ske endast om det
star klart att uppgifterna kan réjas utan att den enskilde eller honom néarstaende lider
men. " Vid omvint skaderekvisit har bedémaren i praktiken ett begransat
utrymme139f6r sin bedomning och kan i regel inte lamna ut uppgifterna utan att ha
kannedom om vem sékanden ar och vilket syfte han har med sin begéran.140

Det omvéanda skaderekvisitet bjuder vissa svarigheter som belysts i férarbeten, praxis
och doktrin. Svarigheterna ror bl.a. 1) vad som far och inte far beaktas vid
menprovningen samt 2) om det 6verhuvudtaget ar tilldtet att préva s.k. massuttag
dvs. nar en forskare begér att fa ta del av data som avser ett stort antal personer,
eftersom provningen i dessa situationer ska ske utifran det enskilda fallet.

Vad giller fragan om vad som far beaktas vid prévningen namns det i forarbetena att
141

Det uttalas
ocksd att forskning ar verksamhet till vilken uppgifter ofta kan ldamnas ut utan

det far vdgas in vem som begdr uppgifterna och syftet med begaran.

beaktansvard risk for skada och att sekretessen foljer med ndr det ar en offentlig
institution eller tjansteman som begar uppgifterna. | de fall det ar forskning inom man
for enskild verksamhet kan forbehall skrivas enligt 14 kap. 9 §. Dessa uttalanden
indikerar att mottagarens sekretesskydd &r en variabel som ocksd ska beaktas i
provningen. Aven domstolarna har tillmétt mottagarens sekretesskydd betydelse. Fér
stor enligt vissa, som menar att ett sekretesskydd inte ensamt kan bryta
sekretessen.* Andra ansluter sig emellertid mer till uppfattningen att skyddet ska ges
betydelse. Bland annat uttalas att kretsen som far tillgang till uppgifterna vid forskning
ofta ar begrdnsad och att de normalt varken kanner forskningspersonerna som ingar
eller har nagot intresse av dem annat dn som tillh6ériga en vissa grupp. Det i
kombination med att sekretess géller vid mottagandet talar for att uppgifter ofta kan
lamnas ut.* Vissa menar ocks3 att en person inte har en ovillkorlig rat att motséatta
sig ett utldmnande. Aven om utgdngspunkten ar den enskildes upplevelse anser han

3% 50U 2003:99 s. 131f.

Bohlin, A, Offentlighetsprincipen s. 196.

Prop. 1979/80:2 Del A s. 79ff, Von Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 2003 s.
204.

39500 2003:99 s. 132.

Bohlin, A, Offentlighetsprincipen s. 196.

Prop. 1979/80:2 Del A 5.80-81.

Rynning, E, Forvaltningsrattslig tidskrift 1/2003 s.105f, 124, 4/2005 s. 466 samt RA
1988 ref 103.

3 Bohlin, A, Offentlighetsprincipen s. 226.
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att prévningen ska goras utifran en objektiv beddmning av om utldmnandet kan anses
4

vara till skada eller men.™
Det har ocksa diskuteras om forekomsten av ett etiskt godkannande far paverka
sekretessproévningen. Har synes dock viss konsensus rada i den juridiska litteraturen
om att det inte ar korrekt. Det understryks ocksa att det inte ar maojligt att géra nagon
intresseavvagning av den enskildes skyddsintresse och forskarens behov av data.
Detta oavsett hur betydelsefullt forskningsarbetet dr och vad det skulle kunna bidra

till. Det foljer aven av forarbetena.'*

Utredningen erfar att det finns en stor osdkerhet
och okunskap hos forskare i denna del. Manga tror att ett etiskt godkdnnande innebar
en ratt, till och med en generell sadan, att fa ta del av data hos andra myndigheter och
uppfattar det darfor som att de utlamnande myndigheterna "6verprévar” de etiska
namndernas beslut, nar de gor sin sekretessprovning. Det finns inte hos alla en
forstaelse for att det ar fraga om olika regelverk och skilda provningar. Manga har
ocksa uppfattningen att myndigheterna har en mojlighet att sjalva forfoga éver vad de
sjdlva anser ska sekretesskyddas och inte utifran egna uppfattningar. Det framstar
darfor for manga forskare som om myndigheterna ifragasatter behovet av att deras
forskning genomférs nar myndigheterna staller fragor i samband med
utldmnandeprévningen. Dessa missuppfattningar kan ge upphov till en negativ syn pa
myndigheterna och att de anses satta sig over forskarna och deras goda garning. Det
myndigheterna i sjadlva verket gor ar emellertid enbart att forsoka utreda de
omstdndigheter som kan paverka utlamnandeprévningen. Darigenom hjalper
myndigheterna forskarna att ge in ett sa komplett underlag som mdjligt infor
beddmningen, vilket egentligen ar till forskarnas fordel. Avgjordes prdévningarna
istallet enbart pa det underlag forskarna givit in skulle myndigheterna istallet i mycket
stor utstrackning vara tvungna att fatta avslagsbeslut.

Den andra diskussionen som forts genom aren rér omvanda skaderekvisit och i vilken

utstrackning sekretessprévningen vid stark sekretess, ska utga fran det enskilda fallet

146

och den enskildes upplevelse sdasom det sagts i forarbetena™. Det &r inte en

forutsattning att den enskilde i varje fall ska medge eller pa annat sitt maste

147 . ° .
Det forefaller det rada konsensus om i den

samtycka till att uppgifterna lamnas ut.
juridiska litteraturen. Utgangspunkten ska vara den enskildes uppfattning men denne
har inte nagon ovillkorlig ratt att sidga nej. Om det vid prévningen ar kant att den
enskilde motsatter sig ett utlamnande ar detta dock en mycket kraftig indikation pa
att utldmnandet kan vara till men, dock anses den som prévar utlamnandefragan inte

148 Uppfattningarna i doktrinen

vara ovillkorligt bunden av den enskildes installning.
gar emellertid isar kring fragan i vilken utstrdackning den enskildes instéllning ska

beaktas. Enligt vissa kravs det att man vid proévningen satter sig in i den enskildes

14 von Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 1/2003 s. 204f.

Prop. 1979/80:2 Del A s. 84.

Forvaltningsrattslig tidskrift 1/2003 s.105f, 124, 4/2005 s. 466.

Von Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 2003 s. 204. Se den tidigare diskussionen
om bortfallsanalyser i kapitel 5.

148 \Jon Essen, U, Férvaltningsrattslig tidskrift 2003 s. 205.
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situation och finner det uteslutet att denne skulle uppfatta det som obehagligt att

% Andra personer synes daremot anse att uppgifter kan

uppgifterna lamnades ut.
lamnas ut om det inte finns anledning att anta att uppgifterna kommer att anvandas
for nagot som kan komma i konflikt med den enskildes intressen, vilket saledes
mojliggor utlamnanden i storre utstréickning.150 Sekretessen hindrar da utldmnanden
endast om uppgifterna kan anvdndas pad satt som den enskilde kan uppfatta som
oférdelaktigt.”

En sarskilt intressant fraga som ar av central betydelse for en infrastruktur for
forskning, ar dd om det mot bakgrund av dessa olika resonemang anses mojligt att
gora sekretessprovningar av s.k. massuttag, dvs. prévningar som rér ett stort antal
individer, manga ganger tusentals. | sadana fall ar det oftast helt ogorligt att fa
kannedom om och satta sig in i de enskilda personernas situation och an mindre att
inhdmta deras samtycke. Det som ar mojligt att ta reda pa ar framst vem det ar som
begar ut uppgifterna, vilket sekretesskydd uppgifterna kommer att omfattas av hos
mottagaren, uppgifternas art och vad de ska anvandas till.

| forarbetena finns vissa uttalanden om massuttag, vilket i sig talar for att
sekretessprovningar i sadana fall 4r mojliga. Bland annat framgar att det dven i de
fallen har betydelse vem som begar ut uppgifterna samt syftet med begdran. Den
informationen i forening med en bedémning av den skaderisk som typiskt sett ar
forbunden med att uppgifter av det slag det ar fraga om lamnas ut, anses enligt
2 Det har

anforts att dessa uttalanden emellertid gjordes i anknytning till resonemang kring svag

forarbetena i de flesta fall ge ett fullt tillrackligt underlag for bedémningen.

sekretess, och att det knappast kan tas for givet att avsikten var att omfatta dven fall

153
med stark sekretess.

Det efterlyses darfor fortydliganden fran lagstiftarens sida.
Andra menar istdllet att det ar mojligt att géra massuttag efter en objektiv bedomning
dven vid stark sekretess och att blotta forekomsten av bestdammelser som
statistiksekretessen, visar detta, eftersom sadana utlamnanden i regel utgor
massuttag. Det menas darfor att forarbetsuttalandena i stort har sin giltighet ocksa i
fraga om massuttag. Accepterar man inte det resonemanget skulle det i princip inte
vara mojligt med massuttag av resursskal, vilket inte rimligen kan ha varit lagstiftarens
avsikt menar vissa i den juridiska litteraturen.™*

For byggandet av en infrastruktur for forskning ar det helt avgérande att det ar mojligt
att fa ta del av massuttag. Redan mot bakgrund av de olika uppfattningar i denna
fraga som presenterats ovan kan det konstateras att det héar finns en juridisk
osdkerhet som utgdr ett problem fér byggandet av en infrastruktur. Aven om
massutldamnanden sker i dag och det darfor i praktiken forefaller oproblematiskt att fa

%% vion Essen, U, Forvaltningsrattslig tidskrift 2003 s. 205.

Ekroth, Forvaltningsrattslig tidskrift 2003 s. 418, Von Essen, U, Forvaltningsrattslig
tidskrift 2003 s. 205.

1 Ekroth, Forvaltningsrattslig tidskrift 1/2003 s.105f, 124, 4/2005 s. 466.

Prop. 1979/89:2 Del A s. 81.

Rynning, E, Forvaltningsrattslig tidskrift 1/2003 s.105f

Ekroth, Forvaltningsrattslig tidskrift 2003 s. 418.
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del av data, finns en risk att en myndighet eller en domstol kommer till slutsatsen att
massuttag inte far ske.

Vetenskapsradets tanke bakom infrastrukturen ar ocksa att data ska kunna begaras ut
for mer generella dndamal a@n i dag och inte enbart till projekt. Det kan réra sig om
uppdateringar av forskningsregister eller att data 6nskas for sa allmdnna andamal som
forskning pa ett visst omrade men utan faststallda begransningar. Som en ytterlighet
skulle syftet med en begidran kort och gott kunna vara att bedriva forskning.
Problemet med sa generella andamal ar att den som ska gora sekretessprévningen
inte kan overblicka hur data kommer att anvandas och vad konsekvenserna kan
tankas bli. Da gar det inte heller att géra en bedémning av risken for skada eller men. |
jamforelse med massuttag har vytterligare ett steg bort tagits fran kravet pa
beddémning av det enskilda fallet och hur ett utldmnande kan paverka den enskilde
individen. Det ar inte ens majligt att gora en objektiv bedomning av risken eftersom
underlaget ar for abstrakt for att kunna ta stallning till. Genom dagens
sekretessreglering och sekretessbestammelsernas konstruktion foreligger darfor ett
stort hinder for att fa till stand en infrastruktur for forskning.

7.3.3.1 SLUTSATS

For skapandet av en infrastruktur for forskning dr det otillfredsstdllande
att dagens reglering kan ge upphov till sa skilda uppfattningar dels kring
vad som ska beaktas vid en sekretessprévning, dels kring méjligheten att
goéra massuttag. | dag beaktar mdnga myndigheter t.ex. mottagarens
sekretesskydd och det sker i praktiken ett mycket stort antal prévningar av
massuttag. Sddana uttag ér en grundldggande férutséittning fér att en stor
del av forskningen ska kunna genomféras och dr helt avgérande foér
skapandet av en infrastruktur for forskning.

Utredningen menar ddrfér att en férutsdttning fér att fa till stand en
infrastruktur fér forskning dr att det utreds och fértydligas vad som ska
inga vid prévningen av omviénda skaderekvisit, att det klargérs att det dr
tillatet att géra sekretessprévningar av massuttag dven vid stark sekretess
samt att det fortydligas hur risken for skada eller men ska bedémas i de
fallen. Fér att kunna géra utiimnanden fér allmédnna forskningsdndamadl
skulle emellertid mer krévas én enbart detta. Mdjligtvis skulle en
sekretessbrytande regel som gdller fér utlimnanden till forskning kunna
avhjdlpa dagens problem. Det forutsdtter emellertid att lagstiftaren anser
att intresset av att kunna arbeta i en infrastruktur pd det sdtt som
Vetenskapsrdadet ténkt, vidger sda tungt att det uppvidger alla
integritetsaspekter och andra eventuella motstdende intressen.
Konsekvenserna av ett sddant férslag mdste dérfér ocksa utredas.

Utredningen har ocksd pekat pd att det bland forskare i allt fér liten
utstrdckning dr kédnt vad sekretessregleringen och utlimnandeprévningen
innebdr, bl.a. att prévningen inte fdr innehdlla intresseavviéigningar och
inte styrs av etiska godkdnnanden. Mot bakgrund av detta finns en liten
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forstdelse for vad de utlimnande myndigheterna egentligen prévar och vad
de behéver veta for att kunna géra sina bedémningar. For att skapa en
effektivare administration kring utlémnanden och undvika
missuppfattningar ser utredningen att det finns ett behov av att satsa pa
information till forskarna kring dessa fragor. En dnnu stérre anledning dr
att bristen pd forstdelse for de foérutsdttningar de utlimnande
myndigheterna har i sina prévningar, pekar pd att forskarna inte har sa
djupa kunskaper som kan behévas foér att de sjdlva ska kunna hantera
sekretessfrdgorna i sin verksamhet helt i enlighet med lagstiftningen. Om
en infrastruktur fér forskning byggs upp, far det anses vara synnerligen
viktigt att kunskapen om sekretessregelverket forbdéttras mot bakgrund av
de mdngder kdnslig information som skulle komma att hanteras i
infrastrukturen. Det dir ytterst en fraga om fértroendet fér forskningen och
viljan att delta och bidra till den.

7.3.4 SEKRETESS SOM GALLER FOR ATT SKYDDA UPPGIFTER INOM RAMEN FOR

FORSKNING

Av central betydelse for forskaren och for fortroendet for forskningen ar att de data
forskaren anvédnder eller pa annat satt forfogar Over omfattas av ett gott
sekretesskydd som vdrnar om forskningspersonernas integritet. Inom ramen foér den
har framstallningen ges inte utrymme att ga igenom alla de sekretessbestammelser
som kan forekomma inom ramen for olika sorters forskning, istdllet ges nagra
exempel.

Uppgifter som ror enskildas hélsa eller sexualliv skyddas enligt 7 kap. 1 §
sekretesslagen. Sekretess galler for sadana uppgifter om det maste antas att den
enskilde eller nagon nérstaende till denne kommer att lida betydande men om
uppgifterna rojs. Sekretessen galler inte om nagon annan sekretessbestammelse ar
tillamplig, som ger ett starkare skydd fér uppgiften. Aven bestdmmelser i
sekretesslagen som innebar att uppgifter far lamnas till en annan myndighet eller till
en enskild géller fore bestdmmelsen.

En primar sekretessbestammelse finns i 7 kap. 13 § och géller for uppgifter som
hanfor sig till psykologisk undersdkning som utfors for forskningsandamal. Sadana
uppgifter far inte réjas om det inte star klart att det kan ske utan att den som
uppgiften ror eller nadgon narstaende till denne inte lider men. Sekretess géller alltsa
med ett omvant skaderekvisit dvs. presumtionen ar for sekretess.

En liknande priméar bestammelse finns ocksa i 7 kap. 24 § dar det stadgas att sekretess
géller for uppgift i upptagning med dialektologiskt eller etnologiskt innehall och som
har gjorts eller anskaffats for vetenskapligt andamal. Sekretessen géller med ett rakt
skaderekvisit, dvs. med presumtion for offentlighet.
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I 8 kap. 30 § finns ocksa en primér sekretessbestimmelse om forskningssamverkan,
som omfattar uppgifter som ror enskilds affars- eller driftférhallanden, uppfinningar
eller forskningsresultat som galler sddan forskning som efter Overenskommelse
bedrivs i samverkan mellan ett universitet eller hdgskola och en enskild. Sekretess
giller om det maste antas att den enskilde har deltagit i samverkan under
forutsattning att uppgifterna inte rojs.

Det kan ocksa ndmnas att det finns en sekretessbestammelse i 9 kap. 29 § som
skyddar vissa uppgifter inom ramen for den etiska prévningen. Genom ett omvant
skaderekvisit skyddas uppgifter om enskilds personliga forhallanden i myndighets
verksamhet som bestar i etikprévning och tillsyn enligt etikprovningslagen (2003:460).
Aven enskilds ekonomiska férhallanden skyddas om det kan antas att den enskilde
lider skada om uppgifterna rojs. Sekretessen enligt omfattar dock inte beslut i
arenden.

En viktig sekretessbestammelse i forskningsrelaterad verksamhet ar ocksd den s.k.
statistiksekretessen i 9 kap. 4 § sekretesslagen. Den reglerar i forsta hand sadan
sarskild verksamhet hos myndighet som avser framstallning av statistik, typiskt sett
den statistikverksamhet som statistikansvariga myndigheter ansvarar for.
Bestammelsen innehaller emellertid ocksd ett bemyndigande till regeringen att
meddela samma sekretess for andra jamforbara undersdkningar som utférs av
myndighet. Med stéd harav har regeringen i 3 § sekretessférordningen (1980:657)
foreskrivit sekretess for ett antal olika undersékningar som utférs av myndigheter och
avser just forskning. | punkt 2 foreskrivs att i miljomedicinska, socialmedicinska,
psykiatriska eller andra  medicinska  studier vid  sjukvardsinrattningar,
utbildningsanstalter och forskningsinrattningar galler sekretess enligt 9 kap. 4 § for
uppgift om enskildas personliga forhallanden. P4 samma satt galler sekretess enligt
punkten 5 for sociologiska, psykologiska eller andra beteendevetenskapliga eller
samhallsvetenskapliga studier vid utbildningsanstalter och forskningsinrattningar.

| dessa vetenskapliga omraden forefaller en stor del av den forskning som skulle
berdras av en infrastruktur for forskning inbegripas. Det positiva med regleringen ar
att en stor del av forskningen som bedrivs har ett direkt skydd genom férordningen,
ett skydd som &r starkt. Samtidigt far upprakningen av olika forskningsomraden dar
sekretessen ska géalla anses spretig och vag i sin utformning. Tillamparen stéller sig
t.ex. fragan varfor vissa forskningsomraden valts ut och andra inte. Logiken bakom
regleringen &r svar att se. Dessutom ar omradena valdigt vida och det kan uppsta
gransdragningsfragor.

Om det inte finns nagon sekretessbestammelse som ar direkt tillamplig (primar) pa
forskningen i det enskilda fallet finns det i 13 kap. 3 § sekretesslagen en bestdmmelse
som &r central i forskningsverksamheten. Den innebar en s.k. sekundar sekretess, som
géller specifikt foér forskning och innebar att om en myndighet i sin
forskningsverksamhet fatt en uppgift fran nagon annan myndighet och uppgiften ar
sekretessbelagd vid den utlamnande myndigheten, géller sekretessen ocksa hos den
mottagande myndigheten. Om exempelvis uppgifter fran héalso- och sjukvarden
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overldmnas till en annan myndighet for dess forskningsverksamhet, géller alltsd den
starka halso- och sjukvardssekretessen dven dar. Pa samma satt kan statistiksekretess
flyttas over. Bestammelsen reglerar saledes att sekretessen foljer med fran en viss
verksamhet till forskningsverksamheten. Mot bakgrund av indelningen i primara och
sekunddra bestdammelser (se kap. 7.3.2.4 ovan) kan uppgifter som ldmnas ut till
forskning komma att fa ett svagare skydd hos den mottagande myndigheten vilket kan
vara till nackdel i bedémningen av om uppgifterna kan lamnas ut.

For forskare och for en infrastruktur for forskning kan detta saledes stalla till problem.
Enligt vad utredningen erfarit upplever forskarna att det &ar svart att forstd
sekretessregleringen. Manga vet t.ex. inte vilken sekretess deras uppgifter faktiskt
omfattas av utan héanvisar allmant till att de som forskare omfattas av sekretess.
Utifrdan bada dessa problem vore det enklare om det t.ex. fanns en
sekretessbestdmmelse som avsag forskning generellt och som innehdll ett starkt
sekretesskydd.

Avslutningsvis ska namnas att i den man nagon sekretessbestimmelse inte &r
tillamplig pa uppgifter i offentligt bedriven forskningsverksamhet, dvs. varken nagon
primar eller sekundar sekretessbestammelse, ar uppgifterna alltsa offentliga och ska
pa begaran lamnas ut om de utgor allmanna handlingar enligt ovan.

7.3.4.1 SLUTSATS

Utredningens erfarenhet dr att mdanga forskare i dag inte dr helt insatta i
vilken sekretessbestimmelse som reglerar deras verksamhet och vad den
egentligen skyddar fér typ av uppgifter. Det riskerar att skapa sprickor i
integritetsskyddet. Fér de myndigheter forskarna begéir data fran och som
ska géra menprévningen bjuder detta ocksd vissa svdrigheter att bedéma
vilket skydd mottagaren har; kan de inbegripas i de vetenskapliga
omrddena i 3 § sekretessférordningen, finns annan primdr sekretess eller
fors sekretessen over enligt 13 kap. 3 § sekretesslagen.

Mot bakgrund av detta och att ett tydligt sekretesskydd dr en
grundldggande férutséittning for allmédnhetens fortroende for forskningen
och i synnerhet fér en infrastruktur fér forskning menar utredningen att det
vore till fordel fér forskningen och integritetsskyddet om det istdllet
inférdes en generell sekretessbestimmelse som ska tillimpas inom
forskning. Det skulle inte bara underldtta fér forskarna att hdlla ordning pa
vilken sekretess de omfattas av. Det skulle ocksd bli mer éverskddligt for
allménheten att se vilken sekretess som gdller for deras uppgifter ndr de
deltar i undersékningar. Hirmed skulle en ékad trygghet sannolikt uppnds
samtidigt som en tydlig reglering skulle kunna 6ka allmdnhetens villighet
att delta i forskningsarbeten. Ytterligare en férdel skulle vara att
utlimnandeprévningarna skulle kunna underlittas fér de myndigheter
forskarna begdr data i fran, s det tydligare skulle std klart vilken
sekretess mottagarna har.
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7.3.5 SKYDD FOR UPPGIFTER | PRIVAT FORSKNING

Offentlighetsprincipen och sekretesslagens bestammelser galler inte for sadan
forskningsverksamhet som bedrivs av enskild. Skydd for enskildas integritet i sadan
forskning ar beroende av att tystnadsplikt géller i verksamheten. Nagon generellt
reglerad tystnadsplikt for uppgifter inom enskilt bedriven forskning, lik den som finns
inom hélso- sjukvarden, finns dock inte. Aven om foretag som bedriver forskning
sjdlva kan avgora att uppgifter inte ska lamnas ut skulle det kanske kunna paverka
villigheten att delta i privat forskning om det fanns ett lagstadgat miniminskydd i form
av en tystnadsplikt for uppgifterna. Genom att reglera tystnadsplikten och inte lata
den vara beroende av enskilda personers eller féretags beslut, skulle ett mer
langsiktigt och palitligt skydd uppnas.

For sadan forskning som omfattas av kravet pa godkdnnande enligt
etikprovningslagen far villkor stéllas upp enligt 6 § namnda lag. Fragan om i vilka
sammanhang ett sadant villkor bor avse tystnadsplikt for uppgifter om
forskningspersonerna behandlas inte i forarbetena (jfr a. prop. s. 113 f. och 195 f.).

7.3.5.1 SLUTSATS

Utredningen menar att om enskilt bedriven forskning dr tdnkt att ingd i en
infrastruktur fér forskning, dr det ldmpligt att 6verviga om en sdrskild
tystnadsplikt bér inféras for forskningen fér att skapa ett skydd for
enskildas integritet som dr mer bestdende dn i dag ndr det styrs av
féretagens och enskilda personers beslut.

7.3.6 SEKRETESS SOM KAN GALLA HOS DE MYNDIGHETER FRAN VILKA FORSKARNA

BEGAR DATA

Sekretesslagens och sekretessforordningens regler styr, som namnts, huruvida
uppgifter far lamnas ut fran myndigheter till forskning och andra dndamal. Huruvida
det dr mojligt att fran olika myndigheter fa del av data till en infrastruktur for
forskning oavsett om det &r ett projekt som ingar i infrastrukturen, om det &r for
samkorning av data, for att skapa eller fylla pa ett register eller enbart begira ut
uppgifter for ett sd generellt d&ndamal som forskning, avgors saledes utifran
sekretesslagens och sekretessforordningen bestammelser. For en forskare och i en
infrastruktur for forskning ar det darfor inte bara avgérande att kdnna till det egna
sekretesskyddet som ska tillampas i den egna verksamheten, utan ocksa nédvandigt
att orientera sig i vilken sekretess som géller hos de myndigheter data kan komma att
begéras ut fran. Har ndmns nagra sadana bestammelser.

En bestammelse som sarskilt tar sikte pa utlamnanden till forskning &r
statistiksekretessen i 9 kap. 4 § sekretesslagen, som avser utlamnanden fran en sadan
sarskild verksamhet hos myndighet som avser framstdllning av statistik,
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statistikverksamhet. Sadana verksamheter finns t.ex. vid Brottsforebyggande radet,
Forsakringskassan, Naturvardsverket, Skolverket, Socialstyrelsen och Statistiska
centralbyran som saledes styrs av samma sekretess. Uppgifter i dessa verksamheter
som avser enskilds personliga eller ekonomiska forhallanden och som kan hanforas till
den enskilde, dvs. saval personer som foretag, omfattas av absolut sekretess. Den
absoluta sekretessen innebdr, som namnts tidigare, att det ar forbjudet att lamna ut
nagra som helst uppgifter och att det inte finns mdojlighet att goéra nagon
menprovning. Fran den absoluta sekretessen finns emellertid fyra undantag, varav tva
ar sarskilt intressanta for skapandet av en infrastruktur for forskning. Enligt det forsta
undantaget far uppgift lamnas ut fér forskningsindamal om det star klart att
uppgiften kan réjas utan att den som uppgiften ror eller honom nérstaende lider
skada eller men, dvs. omvant skaderekvisit.

Vad som avses med forskningsandamal utvecklas inte i férarbetena till sekretesslagen.
| praxis har emellertid bestammelsen tillampats restriktivt."> Regeringsratten har i en
dom™® sékt ledning i vad som avses med forskning enligt lagen (2003:460) om
etikprévning av manniskor och uttalat att forskningsbegreppet i sekretesslagen ska ha
samma betydelse som i den lagen. Det innebar sedan lagen dndrades att utlamnanden
kan ske till vetenskapligt experimentellt eller teoretiskt arbete for att inhamta ny
kunskap och utvecklingsarbete pa vetenskaplig grund, dock inte sadant arbete som
utfors inom ramen for hogskoleutbildning pa grundniva eller pa avancerad niva.
Kvalitetssakring och resultatuppfoljning ar enligt domen inte att betrakta som
forskning.

For att kunna lamna ut uppgifter fran en statistikverksamhet kravs ocksa att det star
klart att skada eller men inte uppstar, vilket ar ett hogt stallt krav. SCB har i en skrift

In

beskrivit det som att det darmed ”inte far finnas skuggan av ett tvivel ” om att skada
eller men inte uppstar. De statistikansvariga myndigheterna har till viss del olika praxis
i fraga om menprévningen och i synnerhet vilken betydelse de tillmater sekretesskydd

hos mottagarna, vilket utvecklas nagot narmare nedan.

En forskare som pa ett eller annat satt inte uppfyller kraven for att fa del av data for
forskningsandamal har istallet, liksom vem som helst, en mojlighet att enligt det andra
undantaget i 9 kap. 4 § fa ta del av uppgifter som inte genom namn, annan
identitetsbeteckning eller darmed jamforbart forhallande ar direkt hanforlig till den
enskilde. En forutsattning ar dven da att det star klart att uppgiften kan réjas utan att
den enskilde eller ndgon néarstdende lider skada eller men. | dessa sammanhang
brukar de statistikansvariga myndigheterna tala om att de tillampar s.k. smatalsregler,
utifran vilka utpekande uppgifter tas bort.

Sammanfattningsvis ar statistiksekretessen stark. | forarbetena till den nuvarande
sekretesslagen konstateras att ”“det i fraga om statistikuppgifter foreligger en
intressekonflikt mellan énskemalet om allméan insyn i statistiskt primarmaterial och

>3 Rynning, E, Forvaltningsrittslig tidskrift 4/2005 s. 466.

16 RA 2003 ref 26.
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hansynen till den enskildes integritet. Ett skal for att ha en ldngtgdende sekretess ar
att offentlighetsintresset pa denna punkt ter sig forhdllandevis svagt.
Integritetsintresset dr daremot patagligt”.”’ Det konstateras ocksé att dven om det
kan rora sig om harmldsa uppgifter sa kan en sammanstallning av sadana uppgifter
ofta vara integritetskanslig. Vidare konstateras att behovet av ett starkt sekretesskydd
beror pa att statistikkvaliteten kan bli dalig om inte den enskilde uppgiftslamnare ar
siker pd att hans uppgifter inte kommer ut. “Aven praktiska skal talar for en
forhallandevis langtgdende statistiksekretess. Uppgifter samlas in fran olika och roér
olika saker och det ar knappast genomférbart att skilja mellan olika kallor och
sekretessregler.”®® Statistiksekretessen tillkom alltsa for att tillforsikra kvaliteten pa
statistiken genom att tillforsakra uppgiftslamnarna ett skydd for inlamnade uppgifter
som i sin tur mojliggor ett fortroende for verksamheten hos allmanheten.

En annan central sekretessbestéammelse som aktualiseras oavsett hos vilken
myndighet forskare begar ut data ar den s.k. personuppgiftssekretessen i 7 kap. 16 §
sekretesslagen. Enligt den bestammelsen galler sekretess for personuppgifter om det
kan antas att ett utlamnande skulle medfoéra att uppgiften behandlas i strid med
personuppgiftslagen. Det innebéar saledes att den utldamnande myndigheten maste
gora en bedomning av om forskaren har en laglig grund for att behandla de uppgifter
som begirs. | de fall det ar fraga om kansliga personuppgifter hanvisar
personuppgiftslagen som namnts ovan i kapitel 5 till lagen (2003:460) om etikprévning
av manniskor varfor den lagens bestammelser ocksd maste vara uppfyllda for att
sekretess inte ska gélla. Det 4r mot bakgrund av 16 § som myndigheterna efterfragar
om forskaren fatt ett etikgodkdannande som ger forskaren ratt att behandla just de
uppgifter som begadrs ut. Den utldamnande myndigheten ska gora en sjdlvstandig
beddmning i sekretessdelen, men om ett etiskt godkdnnande inte finns trots att det
kravs enligt etikprovningslagen ar det svart att se att det finns nagon laglig grund fér
personuppgiftsbehandlingen, varfér 16 § hindrar ett utlamnande. Undantag géller nar
det inte ar fraga om kénsliga personuppgifter eller uppgifter om brott.

Det &r intressant att i sammanhanget fundera 6ver 16 § rackvidd. Den avser
behandlingar i strid med personuppgiftslagen. Eftersom en behandling ar i strid med
personuppgiftslagen inte bara om den saknar laglig grund utan dven om exempelvis
informationskrav och sdkerhetskrav inte uppfylls, kan det diskuteras hur langt den
utldmnande myndigheten ska orientera sig i forskarens verksamhet och dessa
omfattande fragor. Detta i synnerhet med tanke pa att bestimmelsen innehaller ett
rakt skaderekvisit. Bland de statistikansvariga myndigheterna finns olika uppfattningar
i den fragan.

Inom hélso- och sjukvarden och socialtjdnsten galler liknande sekretessbestammelser
med omvéanda skaderekvisit genom 7 kap. 1c § respektive 7 kap. 4 §. Bestammelserna
géller generellt for utlamnanden av uppgifter ur dessa verksamheter, och innehaller
inga rekvisit som tar sikte konkret pa forskning. Utifran praxis kan det konstateras att

7 prop. 1979/80:2 Del A s. 262f.

% prop. 1979/80:2 Del A s. 262f.
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domstolarna tagit hansyn till om det ar till forskning utldmnandet ska ske, men de har
inte varit lika restriktiva som nar det géller utldmnande med stéd av 9 kap. 4 &
sekretesslagen. 19 Regeringsratten har ansett att forfattandet av en uppsats inom
ramen for en 80-podngs grundldggande hogskoleutbildning inom statskunskap kunde

%0 Andra domstolar™! har diremot inte klassificerat

anses utgora forskningsandamal.
detta som forskning vid tillampningen av 9 kap. 4 §. | dessa fall har hogre krav stéllts,

som namnts ovan.

Bestammelser av motsvarande innebord som i 7 kap. 1 ¢ § finns ocksa fér den enskilda
hélso- och sjukvarden i 2 kap. 8-9 §§ lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hélso-
och sjukvardens omrade

I 5 kap. 1 § sekretesslagen finns dven en bestammelse om férundersokningssekretess
som forutom uppgift i forundersokning i brottmal galler for uppgifter som bl.a. hanfor
sig till anvandning av tvangsmedel och aklagarmyndighets, polismyndighets,
Skatteverkets, Tullverkets eller Kustbevakningens verksamhet i Ovrigt for att
forebygga, uppdaga, utreda eller beivra brott.

7.3.6.1 SLUTSATS

Som visats ovan finns det ett stort antal sekretessbestémmelser som kan
omfatta olika typer av sekretess. De dr av olika karaktéidr och skyddar
uppgifter i olika utstrdckning. Detta skapar en osékerhet bland forskarna i
frdga om vilken sekretess de omfattas av, vilket dr problematiskt ur
integritetssynpunkt.

7.3.7 SEKRETESSBRYTANDE BESTAMMELSER

Om en skade- och menprévning resulterar i slutsatsen att de uppgifter som begars ut
omfattas av sekretess, far uppgifterna inte lamnas ut. Det kan emellertid finnas
sekretessbrytande bestdammelser som ar tillampbara och som bryter igenom
sekretesskyddet och medger att uppgifterna trots allt lamnas ut. Den har typen av
bestammelser har inférts pa omraden dar lagstiftaren ansett det rimligt att behovet
av sekretesskydd far std tillbaka under vissa forutsattningar. 162 Harigenom har
lagstiftaren skapat en form av sakerhetsventil till forman for intressen som ansetts
sarskilt viktiga.

Den kanske mest sjdlvklara sekretessbrytande bestammelsen finns i 14 kap. 4 § SekrL
och innebar att den enskilde sjalv normalt kan efterge sekretess som giller till forman
for honom/henne sjalv.

159 Rynning, E, Forvaltningsrattslig tidskrift 4/2005 s. 466.

Rynning, E, Forvaltningsrattslig tidskrift 4/2005 s. 466, RA 1988 ref 103.
Rynning, E, Forvaltningsrattslig tidskrift 4/2005 s. 466.
Rynning, E, Forvaltningsrattslig tidskrift1/2003 s. 102.
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Sekretessbrytande bestimmelser kan enligt 14 kap. 1 § ocksid finnas i form av
uppgiftsskyldigheter som regleras i lag eller férordning. 193 P4 forskningsomradet ar
emellertid sidana uppgiftsskyldigheter ovanliga.

| 14 kap. 3 § SekrL finns den s.k. generalklausulen, som medger att sekretessbelagda
uppgifter [dmnas till en annan myndighet, om det dr uppenbart att intresset av att
uppgifterna l[dmnas har foretrade framfor det intresse som sekretessen ska skydda.
Bestammelsen ar mojlig att tillampa vid utlamnanden av uppgifter till forskning. Det
anges sarskilt i forarbetena.'® Den kan emellertid inte tillimpas vid alla typer av
sekretess. Uppgifter som omfattas av statistiksekretess enligt 9 kap. 4 § eller halso-
och sjukvardssekretess enligt 7 kap. 1 c ar t.ex. undantagna.

Av 1 kap. 5 § framgar ocksd att sekretess far ge vika nar det ar fraga om sadant
uppgiftslimnande som ar nddvandigt for att den utldamnande myndigheten ska kunna
fullgéra sin egen verksamhet. Bestammelsen ska se till att myndigheter inte
asidosatter sina skyldigheter med hanvisning till sekretess. Den ska emellertid
tillampas restriktivt. Sekretess far saledes inte asidosattas av effektivitetsskal utan
endast ndr ett utldmnande av uppgifter utgér en nodvandig forutsattning for att
myndigheten ska kunna fullgéra ett visst aliggande. Som det ser ut i dag har
bestammelsen liten, mojligtvis ingen, betydelse for skapandet av en infrastruktur for
forskning.

| 14 kap. 9 § SekrL finns en regel som medger att uppgifter som omfattas av sekretess
kan lamnas ut med sk. férbehall. Finner myndigheten att sadan risk for skada, men
eller annan oldgenhet som enligt en sekretessbestammelse utgdr hinder mot att
lamna ut uppgiften till enskild, kan undanréjas genom férbehall som inskréanker den
enskildes ratt att [lamna uppgiften vidare eller utnyttja den, ska myndigheten uppstalla
sadant forbehall nar uppgiften lamnas ut. Detsamma géller om enskild samtycker till
att sekretessbelagd uppgift om denne ldmnas ut under forutsattning av sadant
forbehall.

Bestammelsen om forbehall galler endast galler vid utlamnanden till enskild, och inte
till en annan myndighet. Férbehallet kan darmed inte rikta sig till en person som vill ta
del av uppgifterna i egenskap av offentlig funktionadr eller anstilld vid en
myndighet. 165 Handlingar eller uppgifter som utlamnas till en annan myndighet
omfattas ju istdllet av den sekretess som géller hos den myndigheten och i vissa fall av
sekundar sekretess enligt 13 kap. 3 §. | forskningssammanhang kan saledes férbehall
endast anvandas vid enskilt bedriven forskning utifran uttalandena i férarbetena och
kommentaren till sekretesslagen.

163 Exempel pa sadana foreskrifter avseende utlamnande av halsorelaterade uppgifter

utgor 6 § lagen (1998:543) om halsodataregister med tillhérande férordningar. Det
finns dven motsvarande foreskrifter i 8 § forordningen (2001:710) om
biverkningsregister hos Likemedelsverket samt 10 § lagen (1999:353) om
rattspsykiatriskt forskningsregister.

%% Prop. 1979/80:2 Del A s. 347, se dven SOU 2003:99 s. 149.

18% Norstedsts gula bibliotek 14:62, JO 1985/86 s. 177.
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Hur gransen ska dras mellan offentligt respektive enskilt bedriven forskning torde
enligt en artikel i Forvaltningsrattslig tidskrift'®® inte vara alldeles sjalvklart. Kan t.ex.
en offentliganstalld forskare bedriva privat forskning? Hur skiljer man i sa fall denna
forskning fran den som bedrivs inom ramen fér anstillningen? Enligt artikeln'®” torde i
de flesta fall offentligt anstdllda forskares forskningsprojekt anses hanférliga till
anstallningen, dven nar den gors pa obetald overtid eller nar saval uppdrag som
finansiering kommer utifran. Externa forskningsmedel forvaltas som regel av den
myndighet forskaren ar anstalld vid. Enligt artikeln ar det direkt felaktigt att Idmna ut
handlingar till den s6kande som privatperson med férbehall i det fall det star klart att
de efterfragade uppgifterna eller handlingarna ska anvéndas i forskning bedriven vid
myndigheten.

Om ingen av de sekretessbrytande bestammelserna ar tillampliga kan i sista hand
dispensmojligheten i 14 kap. 8 § SekrL beaktas. Med stod av den bestammelsen kan
regeringen ge dispens fran sekretessen om det ar pakallat av synnerliga skal. Det ar
sidledes frdga om en undantagsbestammelse som enligt artikeln '*® endast bor
anvandas med stor restriktivitet. | forarbetena anges mojligheten att med stéd av
bestimmelsen medge utlamnanden for sarskilt angeldagna forskningsandamal. 1% pet
kan vara fraga saval om forskare som vill ha tillgang till kdnsliga uppgifter for
angelagna forskningsandamal som de som vill ta del av ett forskningsmaterial for
granskning. Regeringens praxis tycks enligt artikeln framst hanfora sig till uppgifter om
enskildas ekonomiska forhallanden.

7.3.7.1 SLUTSATS

Sammanfattningsvis finns det vissa mdjligheter att tillimpa de
sekretessbrytande reglerna vid en forskningsverksamhet och vid
utlimnanden fran andra myndigheter till forskning. Det finns emellertid
ingen regel som generellt bryter sekretessen ndr uppgifter begdrs ut for
forskningsdndamal.

7.4 UTLAMNANDEPROVNINGEN

7.4.1 INLEDNING

Oavsett i vilken form en allman handling begars utlamnad ar det den myndighet som
forvarar handlingen som ska préva om den kan lamnas ut enligt 2 kap. 14 § TF. Ibland
hdnder det att myndigheter hdnvisar den som begéar ut en handling till att istdllet
begara ut den hos en annan myndighet for att det ar den myndigheten som arbetat

166 Rynning, E, Férvaltningsrattslig tidskrift 2005 s. 482.

Rynning, E Forvaltningsrattslig tidskrift 2005 s. 483.
Rynning, E Forvaltningsrattslig tidskrift 2005 s. 468.
Prop. 1979/80:2 Del A s. 347.
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med att ta fram handlingen. Det ar ett felaktigt forfaringssatt eftersom den som
forvarar en handling pa begéaran alltid maste géra utldmnandeprdvningen. Enligt 12 §
ska en allman handling som far lamnas ut tillhandahallas genast eller sa snart det ar

mojligt. Provningen ska saledes goéras skyndsamt.170

Ror det sig om omfattande
material eller svara sekretessprovningar har dock en langre tid accepterats. Nagon
bortre tidsgrans for provningen har dock inte angivits i lagstiftningen. Kravet pa
skyndsamhet innebar emellertid att arbetet med provningen ska prioriteras och att
annat arbete ska ldggas at sidan enligt doktrinen. Trots att det ibland kan vara svart
att astadkomma ett skyndsamt handlaggande som kravs, torde enligt JO dock hindren
171 Det

ar saledes alltid den utldamnade myndigheten som maste géra en bedémning av om

i regel vara av sadan art, att det kan bli fraga om hogst nagon eller nagra dagar.

ett utlamnande far ske eller inte utifran regelverket kring offentlighet och sekretess.
Ar handlingarna allmdnna och finns ingen sekretess foéreskriven fér uppgifterna i
handlingarna ar handlingarna offentliga och ska lamnas ut till den som begar det.
Omfattas uppgifterna daremot av en sekretessbestammelse far uppgifterna inte
lamnas ut, om det inte finns nagon tillampbar sekretessbrytande regel. En myndighet
kan saledes inte pa egen hand bestamma att sekretess ska gélla, utan det foljer av
sekretessbestimmelserna i sekretesslagen, sekretessforordningen och i vissa
specialregleringar. Utredningen erfar att det ofta férekommer att forskare
missuppfattar och tror att det ar de utlamnande myndigheterna som sjalva avgora vad
de tycker ska omfattas av sekretess och inte, och att de inte ar medvetna om att det
ar regelverket som styr mojligheterna att lamna ut uppgifter. Det ar i sammanhanget
ocksa viktigt att ndmna att en person som medger ett utlimnande som visar sig ha
varit for generost eller pad annat satt felaktigt riskerar atal foér brott mot
tystnadsplikten enligt 20 kap. 3 § brottsbalken. Att utldmnandeprévningarna skéts pa
ett korrekt satt enligt regelverket ar saledes av synnerlig vikt inte bara for
myndigheten utan dven for den enskilde tjanstemannen eller forskaren som gor
prévningen.

En viktig del att beakta vid utlamnandeprévningen ar att det endast ar uppgifter som
kan skyddas av sekretess, inte handlingarna i vilka uppgifterna forekommer. Det kan
t.ex. innebdra att vissa av uppgifterna i en handling far lamnas ut och andra inte. De
uppgifter som inte far lamnas ut ska da strykas over eller uteslutas pa annat satt enligt
2 kap. 12 § TF, sa att handlingen kan lamnas ut i 6vrigt.

Det forekommer att handlingar hemligstamplas. Denna hemligstampling har generellt
sett ingen rattslig betydelse, utan ar endast en paminnelse om att det i handlingen
kan finnas uppgifter som omfattas av sekretess. En prévning om sa ar fallet maste
dock goras vid varje tillfalle handlingen begars utlamnad.

| och med att det &r regelverket som styr vad som far och inte far lamnas ut &r det inte
heller majligt for en forskare att lova personer att uppgifter som de lamnar vid
intervjuer och i enkater aldrig kommer att lamnas ut. Om uppgifterna omfattas av

7% Bohlin, A, Offentlighetsprincipen s 129f.

7110 1981/82 s. 282, 1986/87 s. 221, 2002/03 s. 458.
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absolut sekretess skulle i och for sig utldmnanden inte vara mojliga, men det ar ytterst
sallsynt med s3 stark sekretess och i de fall absolut sekretess géller, t.ex. genom 9 kap.
4 § sekretesslagen, finns oftast undantag fran sekretessen som mojliggor
utldmnanden. Istdllet ar det oftast sa att det finns en tillamplig sekretessbestimmelse
med ett skaderekvisit som innebar att det i vissa situationer kan vara tillatet att lamna
ut uppgifter. Ibland &ar det s3a att det inte alls finns nagon tillamplig
sekretessbestdmmelse varfor forskningspersonerna maste informeras om det.

7.4.2 SATTET FOR UTLAMNANDET

Den grundlaggande ratten att fa tillgang till allmdnna handlingar avser rétten att lasa
handlingarna pa plats eller att fa en papperskopia pa handlingarna. Ratten avser i
dagslaget inte utlamnande pa elektronisk vag. Fragan om en sadan ratt ska inféras har
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emellertid behandlats i flera utredningar.”’” | mars 2008 tillsatte regeringen en
utredning173 med uppdrag att se éver fragan.

Aven om det saledes i dagsliget inte finns ndgon grundldggande ritt att a tillgang till
allmanna handlingar i elektronisk form (upptagningar) ligger det i myndigheternas
uppdrag bl.a. genom forvaltningslagen och sekretesslagen att ge service och
information och att, om sa 6nskas, tillhandahalla férvarad information i elektronisk
form i sa stor utstrackning det ar maojligt och lampligt. Utlamnande pa elektronisk vag
far t.ex. inte ske om det finns lagliga hinder for det eller om utlamnandet skulle
innebara en orimligt stor arbetsinsats eller pa annat satt vara oléimpligt.174 | dag finns
sdledes ett utrymme for myndigheten att bestimma om utldmnandet ska ske pa
elektronisk vag eller inte. Hur stora mojligheterna ar att fa tillgang till elektroniskt
lagrad information beror ocksa pa  myndigheternas standard pa
informationssystemen.

172 Datalagsutredningen  foreslog i  betdankandet  SOU 1997:39  att

offentlighetsprincipen skulle utvidgas till att aven omfatta en ratt att fa ut allmanna
handlingar och andra uppgifter i elektronisk form. Forslaget ledde dock inte till nagon
sadan lagstiftning. Aven i SOU 2001:3 foreslogs att det i TF skulle inféras en skyldighet
att under vissa forutsattningar lamna ut allmanna handlingar i elektronisk form.
Forslaget har annu inte genomforts men ledde till att det inférdes en ny bestammelse
i 2 kap. 18 § TF i vilken det anges att grundlaggande bestammelser om hur allmanna
handlingar ska bevaras samt om gallring och annat avhdndande av sadana handlingar
meddelas i lag. Det krdvs saledes numera inte nagon grundlagsandring for att
astadkomma en ratt att fa tillgang till allménna handlingar i elektronisk form utan
sadan ratt kan inféras genom lag. Att det inte infordes nagon specifik bestammelse
om elektroniskt utlamnande berodde bl.a. pa att kommitténs forslag om att inféra en
skyldighet att Iamna ut allmdnna handlingar i elektronisk form fick ett blandat
mottagande vid remissbehandlingen (Dir 2008:26, Sakerhetskopiors rattsliga status
och utlamnande av allménna handlingar i elektronisk form s. 5). Regeringen anforde
att allmanhetens majlighet att ta del av allmdnna handlingar borde effektiviseras i
samma utstrackning som myndigheternas uppgiftsbehandling i allmdnhet samt att
regleringen av handlingsoffentligheten savitt avser elektroniskt lagrade handlingar i
storsta mojliga man borde korrespondera med den som galler fér pappershandlingar.
Regeringen ansag emellertid att intresset av att underlatta insyn i myndigheternas
verksamhet maste vagas mot behovet av att skydda enskilda mot otillbérligt
integritetsingrepp. Det var enligt regeringen svart att dverblicka vilka konsekvenser en
skyldighet att [amna ut allmanna handlingar i elektroniskt form kunde fa for skyddet
av den personliga integriteten, en synpunkt som gjorde sig sarskilt starkt gallande i
fraga om s.k. massuttag av personuppgifter ur stora databaser hos myndigheter (Dir
2008:26, Sakerhetskopiors rattsliga status och utlamnande av allmanna handlingar i
elektronisk form, s. 5). Aven andra yrkesgrupper ar intresserade av elektroniska

utldmnanden. Svenska journalistforbundet har t.ex. i en framstdllan till
Justitiedepartementet framfort att avsaknaden av en skyldighet for myndigheter att
lamna ut handlingar i elektronisk form forsvarar eller omdjliggora stora

undersokningar. Férbundet har darfor begart att en sadan skyldighet ska inféras.

73 Dir 2008:26 Sakerhetskopiors rattsliga status och utldmnande av allmanna
handlingar i elektronisk form. Uppdraget ska redovisas dels den 31 december 2008,
dels den 31 december 2009.

% 50U 2003:99 s. 227f.
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Ur forskningssynpunkt a@r det emellertid av central betydelse att fa elektronisk tillgang

. . - 175
till de allmanna handlingarna.

7.4.3 MYNDIGHETERS MOJLIGHET TILL ELEKTRONISKT UTLAMNANDE

| de fall sekretesslagen inte hindrar att uppgifter om personer lamnas ut fran en
myndighet for att anvandas i ett forskningsprojekt och myndigheten behandlar
uppgifterna elektroniskt dvs. automatiserat maste utlamnandet vara forenligt ocksa
med bestdmmelserna i personuppgiftslagen. For att myndigheter ska fa lamna ut
uppgifterna, som enligt personuppgiftslagen ar en form av behandling, maste alltsa
denna behandling ocksa vara forenlig med bestdmmelserna i personuppgiftslagen.

Utlamnande i elektronisk form inrymmer ett stort antal variationer t.ex. anvandning
av e-post, lagring pa diskett eller cd-rom, direkt 6verforing fran ett datorsystem till ett
annat via telenatet eller att en mottagare ges elektronisk tillgang till det utlamnande
organets datorsystem (sk. direktdtkomst). Alla varianter utgér behandling av
personuppgifter enligt den definition som finn i 3 § personuppgiftslagen.

Personuppgiftslagen saknar bestdmmelser som reglerar om eller under vilka
forutsattningar uppgifter far lamnas ut i elektronisk form. Vid personuppgiftslagens
tillkomst diskuterades inte heller hur personuppgiftslagen skulle férhalla sig till
sekretesslagen nar det galler uppgiftsutbyte mellan myndigheter som sker pa en
myndighets eget initiativ. 176

Det har foreslagits i en offentlig utredning att det i 2 § personuppgiftslagen tydliggors
att bestdammelserna i den lagen inte hindrar att en myndighet lamnar en
personuppgift till en annan myndighet om utlamnandet sker i 6verensstammelse med
sekretesslagen.177 Skalen till forslaget var att undanrdja de oklarheter som galler vid
elektroniskt utlamnande av uppgifter myndigheter emellan och hur sekretesslagen
och personuppgiftslagen forhaller sig till varandra. Enligt utredningen hindrar
sekretesslagen myndigheter att lamna ut integritetskdnsliga uppgifter till andra
myndigheter bade pa papper och pa annat satt. De uppgifter som inte forsetts med
nagot sekretesskydd eller som omfattas av en sekretessbrytande bestammelse har av
lagstiftaren ansetts vara av sadan karaktar att utlamnande till andra myndigeter kan
ske da de inte kan anses vara oférenliga med de dndamal for vilket uppgifterna
samlades in.’® Ett utlimnande av personuppgifter till en annan myndighet som sker i
Overensstammelse med sekretesslagen &r darfor att anse som en tilldten behandling
enligt personuppgiftslagen.179

7% Ju2006/4517/L6.

178 Se t.ex. SOU 2003:99 s. 233.
77.50U 2003:99 s. 230.

78 50U 2003:99 s. 232.

7% 50U 2003:99 s. 235.
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En sdadan bestdmmelse har dock &nnu inte infoérts. Av 2 §& framgar att
personuppgiftslagen ar subsididr vilket innebar att om det i annan lagstiftning finns
bestimmelser om uppgiftsskyldighet ska dessa bestimmelser galla. Sadana
bestimmelser som reglerar under vilka forhallanden elektroniskt utldamnande kan ske
kan darfor finnas i t.ex. sarskilda registerforfattningar.

I 15 kap. 5 § sekretesslagen framgar att en myndighet pa begdran av en annan
myndighet ska lamna uppgift som den forfogar éver i den man hinder inte moéter pa
grund av bestimmelser om sekretess eller av hansyn till arbetets behoriga gang.
Vidare framgar i 14 kap. 1 § att sekretess inte hindrar att uppgifter [dmnas till annan
myndighet om uppgiftsskyldighet foljer av lag eller férordning.

Ett uppgiftslamnande som sker med stdod av 14 kap. 1 § ar saledes forenligt med
personuppgiftslagen. Men hur ar det da med sadant uppgiftslamnande som inte
direkt ar foreskrivet dvs. sadant utlamnande som sker med stéd av 15 kap. 5 §?

Offentlighets- och sekretesskommitténs uppfattning ar att nar en myndighet efter en
begaran fran annan myndighet lamnar ut en uppgift med stod av sekretessbrytande
bestimmelse sa sker det uppgiftsutbytet med stod av 15 kap. 5 § vilket innebar att
personuppgiftslagen  inte  blir  tillamplig pa  utldmnandet (eftersom
80 Nir det giller uppgiftslimnande p3
myndighetens egna initiativ kan myndigheten dock inte stédja detta utlimnande pa

personuppgiftslagen ar subsidiar).

denna bestammelse. Sadant uppgiftslamnande som varken bygger pa
uppgiftsskyldighet eller pa skyldighet att lamna uppgifter som annan myndighet begér
maste saledes ske med stéd av personuppgiftslagen. Fraga ar da om sadant stod kan
erhallas?

Av 10 § personuppgiftslagen framgar att uppgifterna kan lamnas ut efter samtycke
fran den berorda personen. Detsamma géller enligt 15 § dven i de fall uppgifterna ar
kdnsliga. Aven om samtycke inte ldmnas, kan uppgifterna ldmnas ut efter en
intresseavvagning enligt 10 § f. Uppgifterna kan da lamnas ut om utlamnandet ar
nodvandigt for att ett dndamal som ror ett berattigat intresse hos tredje man
(forskningshuvudmannen) ska kunna tillgodoses och det vager tyngre an den
registrerades intresse av skydd mot krankning av den personliga integriteten.
Utldamnande efter en sadan intresseavvagning ar dock bara maijlig i fraga om uppgifter
som inte ar kdnsliga. For kansliga personuppgifter far istallet ledning sokas i 16-19 §§
personuppgiftslagen.

I 12 § lagen om etikprovning som avser forskning pa manniskor, som blir tillamplig om
det ror sig om utldmnande av kadnsliga personuppgifter eller uppgifter om brott, anges
det att personuppgifter far lamnas ut for att anvandas i forskning, om inte nagot
annat foljer av regler om sekretess och tystnadsplikt. Bestammelsen innebér saledes
att utlamnande av personuppgifter for forskning ar generellt tillatet, bade d& det
géller personuppgifter som behandlas pa sadant satt som avses i personuppgiftslagen
och uppgifter som hanteras pad annat satt.

80 50U 2003:99 s. 227f.
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Ett elektroniskt utldmnande av personuppgifter torde sdledes i manga fall kunna ske
med stdd av 10 § efter en intresseavvagning. Sekretessprévningen har ju redan
resulterat i en bedomning som innebar att men inte uppstar for den enskilde. Nar det
géller utldamnande av kansliga uppgifter ar detta uttryckligen reglerat i lag vilket
medger utldmnande om etikgodkannande finns. Det ska dock beaktas att det i sadant
fall anda ar upp till myndigheten att avgéra om utldmnandet ska ske elektroniskt.
Trots att utldmnandet beddms lagligt utifran bestdammelserna i personuppgiftslagen
finns ingen garanterad ratt for forskaren att fa uppgifterna elektroniskt.

7.4.3.1 SLUTSATS

Att forskare far tillgang till elektroniskt lagrad information dr av
avgdrande betydelse. For en infrastruktur for forskning skulle det vara en
nédvéndighet. | praktiken sker ocksd de flesta utlimnanden av stora
datamdngder i elektronisk form till forskare. | dagsldget finns emellertid
ingen garanterad réitt att fa informationen elektroniskt utan det dr en
méjlighet som varje myndighet bestémmer éver. Aven om det sdledes
vanligtvis inte dr ndgot problem fér forskare att fa informationen pa
elektroniskt medium skulle det for skapandet av en infrastruktur foér
forskning vara av betydelse att det inférdes en rdtt att fa det.

Rdtten till allménna handlingar kompletteras av skyldighet for
myndigheter att ge service och information. Reglerna om service och
information dr dock generellt hdallna och forskningen intar inte ndgon
sdrstdllning. Bestimmelserna ger myndigheter relativt stor frihet att sjédlva
bestdmma servicegrad, dock med undantag fér utlimnande av allmédnna
handlingar som ska ske skyndsamt. Det finns vidare regler som stdller krav
pd en god offentlighetsstruktur av den elektroniska information som finns
hos myndigheten. Trots dessa krav visar utredning att det dr svdrt att fa
éverblick éver vilken information som finns att tillga fér forskning. Fér att
fa till stand en infrastruktur fér forskning skulle det dérfér behéva utredas
och évervidgas om det bér inféras sdrskilda krav pa t.ex. statistikansvariga
myndigheter att utéver kraven i lagen om den officiella statistiken
informera om de data de har och att bistd forskare med att ta fram
uppgifter fér forskningséndamal.

7.4.4 SEKRETESSPROVNINGEN OCH ETIKPROVNINGEN

Som namnts tidigare upplever forskarna ofta en frustration Over att de maste
genomga sa manga provningar av sa manga myndigheter innan de kan fa behandla de
uppgifter de behover. De kanske forst soker medel hos Vetenskapsradet som fattar
sitt myndighetsbeslut med eventuella villkor. Vill forskaren behandla kansliga
personuppgifter eller personuppgifter om brott maste behandlingen sedan godkannas
av en regional etikprovningsnamnd enligt etikprévningslagen. Nir de val fatt ett
sadant godkdnnande vander de sig till myndigheten som har de data de vill ha, varpa
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den myndigheten foretar en sekretessprovning. Oftast begars data dessutom ut fran
flera myndigheter, varfor det kan réra sig om flera sekretessprovningar eftersom
respektive myndighet ar skyldig att gora en egen provning. Att regelverket ser ut som
det gor, med sjalvstandiga beddomningar vid var och en av myndigheterna ar inte
konstigt i sig. FOr forskarna upplevs det emellertid markligt, tidsddande och krangligt.
Ibland upplevs det som att varje myndighet 6verprévar de andra myndigheternas
stallningstagande, vilket alltsa inte ar fallet. I slutdndan paverkar uppdelningen inte
heller bara forskarna utan dven de respektive myndigheterna som lagger ner resurser
pa att goéra sina provningar som kanske i slutdndan inte leder till nagot resultat.
Fragan ar om det kan géras nagot at det upplevda problemet.

En atgard, som tidigare ndmnts, ar att det laggs resurser pa att informera forskarna
om vad respektive myndighet har att prova sa att forskarna vander sig till ratt
myndighet, med ratt fragor och lamnar den information respektive myndighet
behover for att kunna gora sin prévning. Med en forstaelse fér vad myndigheterna goér
och behover veta for att kunna gora sitt jobb, kan den nuvarande frustrationen
mojligtvis lindras. | dag laggs istallet mycket tid hos de utlamnande myndigheterna pa
att forsoka fa in ratt underlag fran saval namnder som forskare.

Det ar ocksa betydelsefullt att de myndigheter som berors av utlamnanden av data till
samma forskningsarbete samordnar sina utldmnanden i den man det ar mojligt. Ett
sadant arbete sker mellan de statistikansvariga myndigheterna. En forutsattning ar da
emellertid att myndigheterna informeras om varandras inblandning.

Det skulle vidare vara till stor nytta om de etiska namnderna motiverade sina beslut
och att det tydliggjordes vad de egentligen tagit stallnig till. | dag finns en stor
osakerhet kring vad namnderna faktiskt provar och vad som kan lasas in i deras

stallningstaganden. | forarbetena'™

uttalas att etikprovningslagen endast innehaller
vissa allmdnna utgangspunkter for vad som bor beaktas vid etikprévningen. Det
ansags vid lagens tillkomst inte lampligt att detaljreglera den materiella provningen
som ska goras betraffande bl.a. forskningens vetenskapliga varde och om riskerna for
forskningspersonerna uppvags av detta vetenskapliga varde. Bakgrunden till det var
att det ansags att forskning kan bedrivas pa sa manga olika satt, varfor det var
lampligare att ge ndamnderna mojlighet att vara relativt fria i sin bedomning. Det
uttalas emellertid att de etiska ndmnderna ska ta stallning till behandlingen av
182I 10 §

etikprovningslagen stadgas ocksa att en personuppgiftsbehandling far godkdnnas bara

kdnsliga personuppgifter och personuppgifter om lagovertradelser m.m.

om den ar nodvandig for att forskningen ska kunna utféras. Eftersom lagens
tilldmpningsomrade enligt 3 § avser forskning som innefattar viss
personuppgiftsbehandling, forefaller det ocksd som att arbeten som inte kan
definieras som forskning inte omfattas av lagen och da inte heller ska prévas enligt
den. Kontentan skulle da vara att mojligheten fér en namnd att tillampa lagen och
fatta ett godkannande beslut i ett konkret fall, beror p& om namnden kan gora

'#1 prop. 2002/03:50 s. 101.

182 prop. 2002/03:50 s. 196.
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beddémningen att det aktuella arbetet utgdr forskning. Meddelas ett godkdnnande
utan reservationer torde det da innebara dels att namnden ansett att arbetet utgér
forskning, dels att den aktuella personuppgiftsbehandlingen far genomforas. Det
synes emellertid rdda oenighet om detta. Centrala etikprévningsnamnden skriver t.ex.
i en promemoria183 att det inte avsetts vara nagon huvuduppgift fér namnderna att
avgora vad som &r och inte &r forskning. De menar att det inte ar i god
overrensstimmelse med lagens syfte att ndmnderna gor sadana beddmningar.
Utredningen har ocksa i kontakter med namnderna i olika drenden fatt del av
uppfattningen att man inte anser att man har till uppgift att prova
personuppgiftsbehandlingen, utan enbart ska géra en mer allman etisk bedémning.
Darfor har man inte heller behov av att veta sarskilt noga vilka personuppgifter
forskaren avser behandla.

Aven om det skulle vara s att lagen enbart reglerar en sorts minimikrav fér att f3
genomféra en personuppgiftsbehandling vid forskning, far det anses
otillfredsstallande att det inte ar tydligare uttryckt. Om namnden inte tar stallning till
om personuppgiftsbehandlingen far ske, vem gor i sa fall det och utifran vilka
kriterier? Nar forskaren med sitt etiska godkannande eller radgivande yttrande vander
sig till en myndighet for att fa ta del av data, uppstar fragan enligt 7 kap. 16 §
sekretesslagen om forskaren har stéd for att behandla de personuppgifter som begars
ut och om uppgifterna darmed omfattas av sekretess eller inte. Om ett etiskt
godkdnnande enligt etikprévningslagen inte visar att forskaren har stod for att
behandla personuppgifterna, hur avgors det i sa fall, av vem och utifran vilka
bestammelser?

Att besluten inte motiveras kan ocksa leda till tidsutdrakt for forskarna. Att det inte
star klart vilka grunderna varit for att ett projekt inte ansetts omfattas av
etikprovningslagen, att ett radgivande yttrande lamnats istéllet for ett beslut, vilka
krav som stéllts upp osv. skapar osidkerhet. | de etiska ansdkningar som namnderna
grundar sina beslut p3, ar det ibland knapphandigt beskrivet vilka data som ska inga i
personuppgiftsbehandlingen. Det maste emellertid alltid konkretiseras nér
uppgifterna sedan begars utlamnade. | slutdndan kan det darfor visa sig att det bakom
forskarens formuleringar i den etiska ansdkan doljer sig mycket mer dn vad som
framgatt vid en forsta och andra anblick. Det kan da uppstad en osdkerhet kring om
namnden sett vidden av datahanteringen nar den fattat sitt beslut utifran en risk-
vardebedémning. En |6sning pa den problematiken skulle kunna astadkommas genom
att ndmnderna valde att motivera sina beslut sa att det framgick vad de prévat samt
grunden for att beslutet fattats eller for att det radgivande yttrandet meddelats. Det
skulle ocksa kunna Overvdagas om Vetenskapsradet, genom att meddela foreskrifter
om besluten och om vad som ingar i prévningen, skulle kunna avhjalpa osdkerheten.
Myndigheten har i dag ett bemyndigande i forordningen (2003:615) om etikprévning
av forskning som avser manniskor att bl.a. meddela foreskrifter om verkstalligheten av
etikprovningslagen och férordningen.

'8 Centrala etikprévningsnamndens praxis nir det giller forskningsbegreppet, s. 1.
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| den risk-vardebedémning namnderna gor skulle det inte heller vara alltfor
frammande att alltid beakta vilket sekretesskydd uppgifterna kommer att omfattas av
hos forskaren. Det skulle i forlangningen underlatta for saval forskaren som de
utldmnande myndigheterna om den fragan var belyst.

Vidare skulle det underlatta for en infrastruktur fér forskning om sekretessprévningen
och etikprévningen samordnades battre allmant sett. Férslag om att féra samman
etikprovningen och sekretessprovningen hos namnderna har framforts. Det skulle
emellertid strida mot grundstrukturen i sekretesslagen och tryckfrihetsférordningen
att flytta sekretessprovningen fran den forvarande myndigheten till en annan
myndighet. Det ndrmaste man skulle kunna komma en sadan |6sning ar mojligtvis att
inféra en ordning dar ndamnderna inhamtar férhandsavgoranden fran de utlamnande
myndigheterna.

7.4.4.1 SLUTSATS

Det finns flera atgidrder som kan tdnkas férenkla de processer forskare
genomgadr fér att fa tillgang till och hantera personuppgifter. Forskarnas
kunskaper om regelverket, om vad varje myndighet prévar och behéver ha
som underlag fér sin prévning skulle kunna férbdttras genom olika
informationsinsatser och stéd som gér att de forstar sig pa
férutsédttningarna och inte blir offer fér dem. De utlimnande
myndigheterna skulle kunna bli béittre pd att samordna sina utlimnanden.
Genom att motivera sina beslut skulle de etiska ndmnderna kunna
underléitta foér sdvil sig sjdlva som forskarna och de utlimnande
myndigheterna. Genom att tydliggéra vad som ska prévas vid en etisk
prévning skulle processerna ocksa effektiviseras. Till viss del skulle det
kanske kunna géras genom det bemyndigande Vetenskapsrddet har att
meddela foreskrifter. Slutligen skulle det kunna géras stérre
anstrdngningar att samordna etikprévningarna och sekretessprévningarna
for att forbittra forstdelsen fér varandras verksamheter. Det skulle t.ex.
vara intressant att utreda konsekvenserna av att Idta ndmnderna inhémta
férhandsavgéranden fran de utlimnande myndigheterna innan de fattar
beslut enligt etikprévningslagen fér att pG sa sdtt undvika att ndmnderna
fattar beslut som inte leder till utlimnanden.

7.5 ANDRA FRAGOR SOM ROR UTLAMNANDEN

Vid sidan av den direkta problematiken som ror bestammelserna om offentlighet och
sekretess och de hinder de innebar for skapandet av en infrastruktur for forskning
finns ett antal fragor som inte dr primdra men som anda fortjanar att ndmnas i den
har promemorian eftersom de har med en infrastruktur att gora.
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7.5.1 UTLAMNANDE AV IDENTITET

For att mojliggdra en infrastruktur for forskning ar det i de flesta fall en forutsattning
att data kan samkoras och uppdateras eller kompletteras med tiden pa olika satt. Det
forutsatter i sin tur att uppgifterna gar att koppla till individ, dvs. att forskaren pd
ndgot sdtt har tillgang till personernas identitet. | sekretesslagen finns inga
bestimmelser som uttryckligen forbjuder utlamnanden av just personnummer eller
samordningsnummer till forskning.'®*

Det forekommer emellertid att forskare nekas utldmnanden av personnummer och
samordningsnummer. Det sker i sddana fall pa den grunden att det ansetts finnas risk
for skada eller men enligt ndgon aktuell sekretessbestimmelse om just numren
ldamnas ut. Genom att ersatta numren med I6pnummer har risken for skada eller men
ansetts mojlig att undvika.

Att anvanda lopnummersattning pa detta satt har kommenterats i forarbetena till
statistiklagstiftningenlss. Dar uttalade regeringen att det ska vara magjligt for den som
tagit emot avidentifierat material fran en statistikansvarig myndighet att for
longitudinella och liknande studier fa féra pa nya uppgifter genom ett till
personnumret (eller liknande) knutet I6pnummer. Av 16 § lagen (2001:99) om den
officiella statistiken framgar darfor att en statistikansvarig myndighet nar den lamnar
ut uppgifter som inte direkt kan hanféras till enskild far forse uppgifterna med en
beteckning som hos den statistikansvariga myndigheten kan kopplas till
personnummer eller motsvarande for att gora det mojligt att senare komplettera
uppgifterna. Detta galler dock endast om uppgifterna ska anvandas for forskning eller
statistik samt att det finns ett sarskilt behov av att senare kunna komplettera
uppgifterna. Det ska ocksa vara en férutsattning att samhallets behov av studien ar val
dokumenterat och att sekretess- och integritetsskyddet vidmakthalls pa samma niva
som hos den utlamnande myndigheten. Regeringen uttalar ocksa att i de fall det kan
ske utan pavisbara nackdelar ur kvalitetssynpunkt, bor det utlamnade materialet
besta av ett urval av personer. 186

Genom 16 § tydliggors saledes att en statistikansvarig myndighet har en mojlighet att
anvanda sig av ett l6pnummernyckelférfarande. En fordel ur effektivitetsperspektiv
for de utlamnande myndigheterna ar att de i dessa fall genom 18 § slipper den
allmanna informations- och rattelseskyldigheten. Den fraga som &ar av betydelse
utifran arbetet med en infrastruktur for forskning ar emellertid hur bestammelsen om
l6pnumrering forhaller sig till sekretesslagens bestammelser.

Utredningen menar att det har finns en osdkerhet kring lagstiftarens intentioner och
hur de tva regelverken ska tillampas tillsammans. Mycket talar for att det é&r

184 . . . . .
Det finns emellertid en allmdn bestammelse om sekretess i 1 a §

sekretessforordningen som uttryckligen stadgar att sekretess galler for bl.a.
personnummer i personaladministrativ verksamhet hos vissa angivna myndigheter.
Det far dock anses sillsynt att den typen av uppgifter begérs ut for forskning.

1% prop. 2000/2001:27 s. 50ff.

1% prop. 2000/2001:27 s. 54, se dven Fi/2003/6335.
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sekretesslagens bestdmmelse om statistiksekretess som styr vad som far lamnas ut
frdn en statistikansvarig myndighet till forskning och att uppgifter som ar direkt
hanfoérliga genom t.ex. personnummer eller samordningsnummer, far [dmnas ut enligt
det forsta undantaget i 9 kap. 4 § SekrL. En forutsdttning ar da att det star klart att
uppgiften kan réjas utan att den enskilde eller nagon narstaende till den enskilde lider
skada eller men, och det dr i denna del som myndigheterna till viss del tillampar olika
praxis. Det lagen om den officiella statistiken reglerar ar da istdllet att i de fall
uppgifter kan ldmnas ut fdr ett I6pnummernyckelférfarande anvédndas, dvs. det ar
tilldtet att spara l6pnummernyckeln hos den utldmnande myndigheten och
komplettera data med tiden. Uttalandena i forarbetena till statistikregleringen kan
emellertid tyckas tala emot detta eftersom de manar till en restriktiv tillampning och
stéller krav pa bl.a. samhallsbehov. | lagen stadgas ocksa att det ska vara fraga om fall
da "uppgifter som inte direkt kan hanforas till den enskilde” lamnas ut. Fragan
uppkommer da vilka fall lagstiftaren haft i atanke. Manga myndigheter laser ju, som
namnts, bestammelsen om statistiksekretess pa ett sadant satt att den medger
utldmnanden av direkt hanférliga uppgifter till forskning om det star klart att skada
eller men inte kan folja. | vilka fall ar det i sa fall indirekt hanforliga uppgifter kan
komma att lamnas ut? Nar forskaren inte kan uppvisa ett behov av att fa del av
personnummer eller inte har stéd for att behandla personnummer enligt t.ex.
etikprévningslagen? Eller kanske om risken fér men eller skada vid ett utlamnande kan
undanrojas genom att identiteten ersatts med ett Il6Gpnummer? | sddana fall kan det
tyckas att statistikregleringen stammer Overrens med sekretessbestimmelsen. Om
det istallet ar sa att statistikregleringen ska lasas som att det inte 6ver huvud taget ar
tilldtet att lamna ut uppgifter som direkt kan hanféras till enskild skulle det vara ett
stort problem for forskningen och i stor utstrackning omajliggora en infrastruktur for
forskning.

Rimligtvis torde samma problematik galla for uppgifter som direkt pekar ut enskilda
foretag, dvs. organisationsnummer.

7.5.1.1 SLUTSATS

| dag anser sig vissa myndigheter férhindrade att Iémna ut personnummer
och samordningsnummer till forskare pd grund av sekretess. En
férutsdttning fér en infrastruktur for forskning dr att det hindret éverbyggs
pd ett eller ett annat sdtt. Pa sikt skulle det vara énskvidrt om det pd ett
tydligt sditt framgick i forarbetsuttalanden att uppgifter som kan hdnféras
direkt till enskild, t.ex. personnummer, samordningsnummer och
organisationsnummer, far limnas ut under vissa angivna férutsdttningar.

7.5.2 UTLAMNANDEN OCH OVERFORING AV UPPGIFTER TILL ANDRA LANDER

Inom ramen for forskning finns ibland behov av att ta med sig eller fora 6ver
personuppgifter till andra lander. Visserligen &ar en infrastruktur for forskning i
huvudsak ténkt att anvandas i svensk forskning i Sverige, men som namnts tidigare, ar
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det svart med dagens manga internationella samarbeten och utbyten, att havda att
nagot enbart ar svensk forskning.

Enligt 1 kap. 3 § tredje stycket sekretesslagen far uppgifter for vilka sekretess galler
enligt sekretesslagen inte rodjas for utlandsk myndighet eller mellanfolklig
organisation. Ett utldmnande far dock ske i enlighet med sarskild foreskrift darom i lag
eller férordning eller om uppgifterna i motsvarande fall skulle fa 1amnas ut till svensk
myndighet och det enligt den utlamnande myndighetens prévning star klart att det ar
forenligt med svenska intressen att uppgifterna lamnas till den utlandska
myndigheten eller mellanfolkliga organisationen. | varje enskilt fall da det skulle vara
aktuellt att lamna ut uppgifter till utlandska myndigheter eller mellanfolkliga
organisationer maste det sdledes bedomas om det ar tillatet enligt dessa kriterier.
Bedomningarna kan bjuda vissa svara stéllningstaganden, bl.a. i fraga om mottagarens
motsvarande sekretesskydd och dataskydd.

7.5.2.1 SLUTSATS

Det finns mdjligheter att Iimna ut uppgifter till utlindska myndigheter och
mellanfolkliga organisationer dven om huvudregeln dr att det inte far ske.
Det mdste ddrfor i varje enskilt fall avgéras om de kriterier som stélls upp i
lagstiftnigen dr uppfyllda och om ett utlimnande dr méjligt.

7.5.3 RELATIONEN MELLAN ETT BESLUT OM UTLAMNANDE AV UPPGIFTER OCH

STODET FOR ATT BEHANDLA PERSONUPPGIFTER

Aven om en forskare far personanknuten data utlimnad frdn en myndighet efter en
sekretessprovning innebar inte detta per automatik att forskaren far anvanda
uppgifterna i forskningen hur som helst.

All form av behandling av personuppgifter maste ske i enlighet med
personuppgiftslagen (1998:204) och lagen (2003:460) om etikprovning av forskning
som avser manniskor och det ankommer pa den som bedriver forskning att se till att
sa sker.

Den utldmnande myndigheten ska i och for sig ha gjort en bedémning av om
utldmnandet skulle medféra att uppgifterna behandlas i strid med
personuppgiftslagen i enlighet med bestammelsen i 7 kap. 16 § SekrL. Skaderekvisitet
ar emellertid svagt och krdver enbart en generell bedémning och det ar i princip en
praktiskt sett omojlig uppgift for den utlamnande myndigheten att satta sig ini alla de
delar av en personuppgiftsbehandling som maste vara uppfyllda fér att behandlingen
ska vara laglig. Som exempel kan ndmnas sdkerhetskraven och allt vad de rent faktiskt
innebér. Att en myndighet lamnat ut uppgifter frantar siledes inte forskaren att sjalv
ta ansvar for och sikerstalla att det finns stod for personuppgiftsbehandlingen i alla
delar.

7.5.3.1 SLUTSATS
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Om en forskare far del av uppgifter om individer fran en myndighet eller
privat aktér frantar inte det forskaren fran ansvar att sjilv ta stéllning till
och se till att det finns en juridisk grund fér att fa behandla
personuppgifterna. Ett utlimnandebeslut innebér sdledes inte ett
godkdnnande av att forskarens personuppgiftsbehandling dr tillaten.

7.5.4 VETENSKAPLIG GRANSKNING

Vetenskaplig kontroll &r en viktig del av forskningen. Genom insyn och
granskning bibehalls  fortroende for  verksamheten. Aven om
granskningsfragorna egentligen inte ar av sarskild betydelse for mojligheten
att fa till stand en infrastruktur for forskning ar det relevant att i samband
med diskussionen kring utlamnanden, ndamna att det &dven i fraga om
granskningsverksamheten finns viss osdkerhet kring vad som ar tillatet samt
vilket regelverk som styr tillgdngen till forskningsunderlaget, vilket bor
atgardas. Se t.ex. domen i det s.k. Gillbergarendet, som varit omdiskuterad.

7.5.4.1 SLUTSATS

Utredningen menar att regelverket bér tydliggéras sa att det klart framgar
vilka méjligheter som finns att fa tillgang till data fér olika typer av
vetenskapliga granskningar eftersom den vetenskapliga kontrollen ér av sa
stor betydelse fér tilliten till forskningen. Om en infrastruktur fér forskning
kan komma till stdnd och dd medfér ett utékat uppgiftsutbyte, ér det av
dnnu storre vikt att den vetenskapliga kontrollen fungerar vdél och dr
tydligt reglerad.

7.5.5 DE ETISKA PRINCIPERNA OCH REGLERNA OM OFFENTLIGHET OCH SEKRETESS
Det kan vara intressant att jamfora regelverket kring offentlighet och sekretess med
de etiska principer som tagits fram av Vetenskapsradet och som galler enligt
Helsingforsdeklarationen som behandlats ovan i kapitel 6.3.

I 9 punkten Helsingforsdeklarationen uttalas bl.a. att “forskaren maste vara medveten
om saval sitt eget lands etiska, rattsliga och andra bestammelser betriffande
forskning pa manniskor, som tillampliga internationella bestammelser”. Det stadgas
ocksd i 10 punkten att ”det ar lakarens plikt att i medicinsk forskning skydda berérda
personers liv, hélsa, privatliv och vardighet”. Ratten for den som deltar i
undersokningen att varna om sin integritet maste enligt 21 punkten alltid respekteras.
Alla tankbara forsiktighetsatgarder maste enligt punkten vidtas foér att respektera
deltagarnas privatliv och behandla patientinformation konfidentiellt samt for att
minimera den inverkan studien kan ha pa deltagarnas fysiska och psykiska integritet
och personlighet.
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Vid publicering av forskningsresultat ar forskare enligt 27 punkten” skyldiga att se till
att forskningsresultatens noggrannhet ar bevarad. Bade negativa och positiva resultat
ska publiceras eller pa annat satt goras allmant tillgdngliga. Finansiering, forskarens
institutionella tillhérighet och mdjliga intressekonflikter ska anges i publikationen.
Rapportering av forsok som inte ar utférda i enlighet med principerna i deklarationen
far inte accepteras for publicering.” Dessutom foljer av 16 punkten att “varje studies
upplaggning ska vara offentligt tillganglig”.

Som en del av Vetenskapsradets etiska principer ar konfidentialitetskravet sarskilt
intressant vid en jamforelse med sekretessregleringen. Kravet innebar att individerna
som ingar i studien ska garanteras storsta mojliga integritetsskydd.187 All personal i
forskningsprojektet som anvander etiskt kdnsliga uppgifter om enskilda identifierbara
personer bor underteckna en forbindelse om tystnadsplikt. Det anges ocksa att alla
uppgifter om identifierbara personer ska antecknas, lagras och avrapporteras pa ett
sadant satt att enskilda personer inte kan identifieras av utomstaende, i synnerhet om
uppgifterna ar etiskt kdnsliga. Detta innebar att det ska vara praktiskt omojligt for

utomstaende att komma at uppgifterna.

Sammanfattningsvis ar det tydligt uttalat i de etiska reglerna att
forskningspersonernas integritet ska varnas och att det stdlls hoga krav pa
konfidentialitet. Det rimmar val med reglerna kring sekretess.

7.5.5.1 SLUTSATS

| savdl Helsingforsdeklarationen som i Vetenskapsrddets etiska regler finns
krav pda att uppgifter om forskningspersoner ska hanteras konfidentiellt.
Kraven paminner om de i sekretessregleringen dven om de inte uttrycks pa
samma sdtt.

7.6 SAMMANFATTANDE SLUTSATS | FRAGA OM BESTAMMELSERNA OM
OFFENTLIGHET OCH SEKRETESS OCH DERAS PAVERKAN PA EN
INFRASTRUKTUR FOR FORSKNING

Det dr svdrt att fa klarhet i hur sekretessregleringen ska tillimpas pd
forskningsomradet vilket varken dr bra fér forskarna eller fér
forskningspersonerna.  Forskarna  har svdrt att avgéra vilka
sekretessbestimmelser som ska tillimpas, hur och i vilken utstrdckning
sekretesskyddade uppgifter kan erhdllas. Den enskilde har svart att
bedéma vilket skydd uppgifterna har hos forskaren.

Med beaktande av férarbetsuttalanden och doktrin synes det rdda en
diskrepans mellan reglering och tillimpning ndr det gdller utlimnande av

187 Vetenskapsradet, Forskningsetiska principer inom humanistisk-

samhallsvetenskaplig forskning, 2002 s. 12
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uppgifter som omfattas av stark sekretess fér forskningsindamadl. Detta
gdller sdrskilt néir det dr frdga om sa kallade massuttag. Det rdader heller
ingen samsyn om vilka faktorer som ska beaktas och i hur hég utstréckning
de ska pdverka utgdngen vid sekretessprévningen.

Integritetsutredningen  bedémer i sitt slutbetéinkande 188 att
sekretessregleringen fér forskningen ér svdréverskddlig och inte
heltdckande. Utredningen konstaterar att det inte finns ndgra
bestimmelser som generellt reglerar vilket skydd som inom forskningen
ska beredas uppgifter om de enskilda forskningspersonerna. Med hénsyn
till sekretesslagen kan det ocksd vara svdart att férutse vilket skydd
uppgifterna kommer att ha i forskningsverksamheten med hdénsyn till
systemet med primdr och sekunddr sekretess. | vissa fall beror
sekretesskyddet pa ifran vilken myndighet uppgifterna hémtats. Finns en
primdr sekretessbestimmelse for forskningen gdller dock den
bestimmelsen oavsett om den innebdr ett svagare eller starkare skydd dn
den sekunddra sekretessen skulle ha inneburit. Om uppgifterna har samlats
in fran forskningspersonerna sjdlva eller fran en myndighet ddr
sekretesskydd inte finns kan uppgifterna ocksa bli helt offentliga i det fall
det inte finns ndgon primdr sekretessbestimmelse som kan tillimpas.

Det anges ocksa att den granskning av rdttspraxis som gjorts inom ramen
fér utredningen visar att de rdttsliga instanserna valt att vara generdsa i
sin bedémning av risken féor men ndr det gdller utlimnande av uppgifter
frén annan verksamhet till forskning. Aven d& omvint skaderekvisit
féreligger har férhdllandevis lite hdnsyn tagits till den enskildes upplevelse
av vad utlimnandet kan innebdra for denne. Det kan dérfér ifrdgasdttas
om inte lagstiftaren bér géra en mer dndamdlsenlig och generell avvégning
mellan allménna och enskilda intressen, bade ndr det gdller utlimnande av
uppgifter till forskningen och skydd fér uppgifter om enskilda i sddan
verksamhet. Utredningen konstaterar slutligen att de otydligheter som
finns i regelverket innebdr svdrigheter fér forskningshuvudmdn att ge
forskningspersonerna korrekt information om vad som kommer att gdlla i
frdga om skydd fér deras uppgifter i forskningen och att det inte ér en
tillfredsstdllande ordning.189

Vetenskapsrdadet fér i skriften Hantering av integritetskdnsligt
forskningsmaterial190 fram att relationen mellan uppdragsforskning och
sekretess bor klarliggas samt i vilken utstréickning och av vilka skdl
myndigheter och journalister kan fa ta del av uppgifter som samlats in
genom forskning. Vidare férs det fram att det finns problem som kréver
fortsatt utredning om ndr ett forskningsprojekt ska anses avslutat och

188 SOU 2007:22 s. 359f.
189 50U 2007:22 s. 360.

% yttrande av Etikkommittén den 14 februari 2007 s. 7.
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mdjlighet for universitet och institutioner att éverklaga beslut av domstol
om forskare ska fa ta del av material. Det finns ocksa
grénsdragningsproblem och problem ddr offentlighetslagstiftningen och
sekretesslagstiftningen drar at olika hall.

Sekretessregleringen bér av ovan ndmnda skél ses dver. | detta
sammanhang bér det overvidgas om det finns skdl att inféra en generell
sekretessbestimmelse som ska gdlla for uppgifter om enskilda i
forskningssammanhang. Det bér ocksd Gvervidgas om det bér inféras en
sekretessbrytande bestdimmelse som kan tillimpas fér utlimnanden for
forskningsdndamal.

Det har ocksa pekats paG problem som har att géra med att dagens system
innebdr att olika myndigheter prévar olika delar som berér forskning
(bidrags-, etik-, sekretessprévning). Till viss del kan problemen sannolikt
mildras genom bdttre information och stéd till forskarna. Det vore
emellertid ldmpligt att man i samband med en eventuell statlig utredning
dverviger om det pa ndgot sitt skulle kunna ga att samordna de olika
prévningarna bdittre.

Ett sdtt att bdde o6ka rittssidkerheten och effektiviteten i
utlimnandedrenden skulle kunna vara att anvinda etikgodkédnnandet som
ett av underlagen fér bedémningen. Fér detta krdvs, forutom en
bedémning av om det rér sig om forskning eller inte, att det av
godkénnandet framgdr vilka variabler som bedémts, vilka faktorer som
beaktats vid menbedémningen och hur sammanvdgningen av risken foér
integritetsintrdng gjorts med det vetenskapliga viérdet. Eventuellt bér det
ocksd regleras vilka faktorer som ska beaktas vid menbedémningen. Att
stdlla krav pd motivering dven av s.k. positiva férvaltningsbeslut och stélla
upp kriterier som ska beaktas vid bedémningen av riskerna for
integritetsintrdng skulle inte bara 6ka férutsdttningarna fér mer enhetliga
och dédrmed rittssikra beslut, vilket gynnar bdde forskningsinstitutioner
och enskilda, utan ocksd &éka férutsdttningarna fér en mer effektiv
handlidggning hos de utlimnade myndigheterna. Dessutom skulle
etikgodkdnnandena bli mer transparanta och kunna anvéndas foér att 6ka
forstdelsen om réttsomrdadet fér forskarsamhiillet. Eventuellt skulle detta
kunna dstadkommas genom utnyttjande av det bemyndigande
Vetenskapsrddet har om att meddela foreskrifter till
etikprévningsndmnderna.
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8. AVGIFTSUTTAG

Ytterligare en aspekt av juridisk karaktdr som har betydelse for mojligheten att skapa
en infrastruktur for forskning ar regleringen kring kostnader for att fa ta del av data.

| lagen (1996:1059) om statsbudgeten satts ramarna for anvandandet av statens
medel. | avgiftsférordningen (1992:191) finns bestimmelser i anslutning till lagen,
som styr myndighetens mojlighet att ta betalt for varor och tjanster. Férordningen
giller enligt 1 a § for myndigheter under regeringen dvs. saval
forvaltningsmyndigheter som universitet och hdogskolor. Vissa undantag galler for
affarsverken. Foérordningen ska enligt 2 § tillampas om inte annat féljer av annan
forordning eller av sarskilt regeringsbeslut.

Enligt 3 § far en myndighet ta ut avgifter fér varor och tjdnster som den tillhandahaller
bara om det foljer av lag eller forordning eller av ett sarskilt regeringsbeslut. Dock far
en  myndighet tillhandahdlla bl.a. vad som bendmns automatisk
databehandlingsinformation i annan form an utskrift mot avgift enligt 4 §, om det ar
forenligt med myndighetens uppgift enligt lag, instruktion eller annan foérordning.
Myndighet ges dven mojlighet att ta betalt for radgivning och annan liknande service.
Harmed avses t.ex. uppdrag da myndighet bearbetar och sammanstaller uppgifter, i
den man detta gar utéver vad som foljer av offentlighetsprincipen och
serviceskyldigheten. Serviceskyldigheten i 4 § férvaltningslagen (1986:223) innebar att
alla myndighet ska lamna upplysningar, vagledning, rad och annan sadan hjalp till
enskilda i fragor som rér myndighetens verksamhet. Hjalpen ska lamnas i den
utstrackning som ar [amplig med hansyn till fragans art, den enskildes behov av hjalp
och myndighetens verksamhet. Varje myndighet ska dessutom enligt 6 § lamna andra
myndigheter hjdlp inom ramen fér den egna verksamheten. Mot bakgrund av dessa
krav maste varje myndighet bestamma var gransen gar mellan omfattningen av den
service som ska vara gratis och den som myndigheten bor kunna ta betalt for.19!

For att fa ta betalt med stod av avgiftsférordningen ar det en forutsattning att den
verksamhet det handlar om &r av tillfallig natur eller av mindre omfattning samt att
den &r forenlig med myndighetens uppgift. Kraven ar férhallandevis sndva och
begransar darmed myndigheternas majligheter att ta betalt. Begrdansningarna kan
emellertid sdgas ge signaler till myndigheterna om nar den avgiftsfinansierade
verksamheten blivit s3 pass stor att det kan vara lampligt att 6verlamna at regeringen
att préva om verksamheten ska bedrivas och i sa fall vilket ekonomiskt mal som ska
gélla.’92 Enligt 7 § ska en myndighet annars samrada varje ar med ESV om de avgifter
som tas ut eller avses tas ut. Samrad ska ske dven om avgifterna avses vara
oférandrade.

Manga myndigheter lutar sig enbart pa avgiftsforordningens reglering och samradet
med ESV. Vissa har emellertid sarskilda bemyndiganden att ta ut avgifter. For SCB ar

1 ESV, Alla myndigheter far ta betalt, men..., s. 20.

192 ESV; Alla myndigheter far ta betalt, men..., s. 20-21.
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det t.ex. infort i instruktionen att myndigheten i man av resurser ska utféra uppdrag
inom sitt verksamhetsomrade at en myndighet. Samtidigt anges det att myndigheten
ska ta ut avgifter for sadana uppdrag och for tjansteexport. Andra myndigheter har
bemyndiganden att ta betalt enligt samma principer som i avgiftsforordningen men
utan begransningen "tillfallig natur”.

Det som mojligtvis kan tyckas problematiskt for skapandet av en infrastruktur for
forskning ar att regleringen saledes ser olika ut for olika myndigheter, dvs. att
myndigheterna ges olika forutsattningar att ta betalt. Att det ar pa det sattet, kan
framstda som markligt for forskarsamhallet och leda till ifrdgasattanden av vilka
prissattningsmodeller som egentligen galler, vilket dven det bor beaktas i en statlig
utredning.

8.1 SLUTSATS

Regelverket kring avgiftsuttag mdojliggér olika prissdttningsmodeller. Vissa
myndigheter har ocksd egna bemyndiganden att ta betalt vid sidan av
avgiftsforordningens reglering. Sammantaget innebdr det att det for
utomstdende framstar som oklart vad som géiller i frGga om prissdttning
och varfér. Inom ramen fér en statlig utredning skulle dédrfér édven dessa
fragor behéva tydliggéras.
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9. BEHOV AV OVERSYN AV LAGSTIFTNINGEN | EN STATLIG
UTREDNING

Som namnts i inledningen till denna promemoria har Sverige och de nordiska landerna
unika forutsattningar att bli varldsledande pa en rad forskningsomraden. Bakgrunden
till det ar den langa tradition som funnits att samla registerdata over tid bl.a. for
framstéllning av officiell statistik samt systemet med personnummer. Personbundna
data som fors longitudinellt 6ver tid pa hela befolkningen ger mojligheter att bade
prospektivt och retrospektivt forska pa fragestallningar pa ett satt som ar omojligt i
lander som inte har dessa grundférutsattningar. Trots detta har bade den
internationella varderingen och den nationella upplevelsen av samordningen av data
for forskning inom Sverige visat pa brister.

Genom tillkomsten av Database Infrastructure Committee (DISC) har Vetenskapsradet
gjort en sarskild satsning pa att utveckla en gemensam infrastruktur fér data. DISC
arbetar for att samordna existerande och nya kvalitetssdakrade forskningsdatabaser
samt arbeta med fragor kring tillganglighet, kvalitetssdkring och integritet. Aven
Svensk nationell datatjanst (SND) har finansierats for att tillgodose behoven.

Det har av Vetenskapsradet konstaterats att det faktum att det finns mycket
registerdata ar langt ifran tillrackligt for att informationen ska komma till utbredd
anvandning.193 Denna promemoria har pekat pa att det finns mangder av datakallor,
men att de ar uppdelade pa ett stort antal aktérer med olika uppdrag och regelverk.
Ingen vet darfor vilka kallorna faktiskt ar i dag och inte heller vad de innehaller for
data, vad data egentligen star for och betyder samt var de finns. For att kunna bedriva
forskning pa de data som har hogsta relevans och kvalitet i de olika
forskningssammanhangen ar det darfér av betydelse att informationen om vilka
datakallor som finns samlas centralt och darmed bildar en form av upplysningstjanst. |
dag finns en borjan till en sddan verksamhet vid SND. SND &r emellertid beroende av
bidragsfinansiering och kan darfér inte anses vara en garant for dessa intressen pa
sikt. For en infrastruktur fér forskning och for forskning generellt ar det darfor av vikt
att en sadan langsiktig ordning ges ekonomiskt stéd och ett tydligt regelverk att luta
sig mot. Behovet av en forstalig dokumentation av datakallorna ar ocksa centralt, men
i dag ger regelverket liten vagledning i frdga om vad som ska géras och dessutom finns
det ingen central samordning som bidrar till att data dokumenteras pa samma satt for
hoégsta anvandbarhet.

Utredningen  har  ocksa  beskrivit det komplexa regelverket  kring
personuppgiftsbehandling i personuppgiftslagen och etikprévningslagen och pekat pa
att det i dag inte finns stod i dem for att bygga databaser och register for generella
forskningsandamal och for obegransad tid. Det har ockséd pekats pa att det &r otydligt
vad en provning enligt etikprovningslagen ska innehdlla och vad ett etiskt

193 yetenskapsradets utredning om férutsittningarna for att forbattra villkoren for

forskning pa svenska registerdata.
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godkdnnande faktiskt innebdr, vilket inte &ar ldmpligt utifrdn integritets- och
rattsdkerhetsperspektiv. Ytterligare ett problem ror regelverket om allménna
handlingar, som ar otydligt och gammalmodigt och inte direkt anpassat till
utldmnanden av elektronisk information. | dag bygger t.ex. en stor del av
myndigheternas utldmnanden av data pa en villighet att bidra till forskningen, men de
faller ofta utanfor skyldigheten att I1dmna ut allménna handlingar. Ett stort hinder for
utldamnanden till forskning ar ocksa att det i sekretessregleringen ar otydligt vad som
far och ska beaktas i en utlamnandeprévning vid stark sekretess. Ibland ifragasatts det
4 Ett hinder
for en infrastruktur for forskning ar att den bygger pa massuttag for obestdmda

ocksd om massuttag over huvudtaget ar forenliga med sekretesslagen.

syften. Utredningen har dven pekat pa att det finns vissa osdkerheter nar det géller
myndigheters mojligheter att ta betalt, vilket dven det paverkar arbetet med en
infrastruktur.

Sammantaget finns ett stort antal problem med dagens lagstiftning och direkta hinder
for att skapa en infrastruktur for forskning. Det finns ocksa en stor osdkerhet om hur
vissa bestammelser ska tolkas, vilket i viss del debatterats i den juridiska litteraturen. |
brist pa vagledning har myndigheterna darfor utvecklat sin egen praxis. Den ser
spretig ut och bidrar till ineffektivitet och svarigheter for forskare att fa ta del av data.
Behovet av en Oversyn av de regelverk som presenterats i den hdar promemorian ar
darfor stort. Det finns ocksa ett antal andra juridiska fragor som inte varit mojliga att
bereda inom utredningen, som ror bl.a. upphovsritt och biobanker. Aven de fragorna
skulle darfor behova beredas inom ramen for en utredning. Av synnerlig vikt ar ocksa
att alla de problem och tankar kring I6sningar som namnts i promemorian stalls mot
individernas integritetsintresse. Endast med ett bibehdllet och fértroendefullt
integritetsskydd kan en infrastruktur for forskning byggas upp och leva vidare.

9% Rynning, E, Férvaltningsrittslig tidskrift 1/2003 s.105f.
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BILAGA — NAGRA VIKTIGA BEGREPP

Lagar stiftas av Sveriges riksdag. Av liknande réttsligt forpliktande karaktar ar
férordningar som meddelas av regeringen samt myndighetsféreskrifter, vilka ges med
stod av lagar och forordningar och efter bemyndigande fran riksdag och regering.
Dessutom far myndigheter efter bemyndigande av riksdagen och regeringen fatta
beslut i olika drenden. Enligt 1 & forfattningssamlingsférordningen (1976:725) éar
foreskrifter bindande regler medan allmdnna rad ‘"innehaller generella
rekommendationer om tillampningen av en forfattning som anger hur nagon kan eller
bor handla i ett visst hdnseende. Ett allmant rad utesluter inte andra satt att uppna de
mal som avses i forfattningen. Skillnaden mellan en tvingande eller bindande och en
s.k. dispositiv regel framgar ofta av ordvalet: den forra uttrycks med ord som
"skall/ska", "maste" eller "ar skyldig att" medan den senare anvidnder t.ex. "bor".

Forfattning - lag, forordning och andra rattsregler som i 8 kap. regeringsformen
betecknas som foreskrifter enligt 1 § forfattningssamlingsférordning (1976:725).

Myndighet - Enligt regeringsformens terminologi ar samtliga statliga och kommunala
organ med undantag fér de beslutande férsamlingarna myndigheter. Aven regeringen
och domstolarna ar saledes

Myndigheter - Andra myndigheter d@n domstolarna och regeringen benamns
forvaltningsmyndigheter enligt SOU 2004:23 s. 61f.

Enskild - i sekretesslagens mening saval privatpersoner som juridiska personer enligt
Norsteds Gula Bibliotek, Sekretesslagen — En kommentar I11:19.

Sekretess - Forbud att réja uppgift, vare sig det sker muntligen eller genom att allman
handling lamnas ut eller det sker pa annat sitt enligt 1 kap 1 § sekretesslagen
(1980:100).

Personuppgift - All slags information som direkt eller indirekt kan hanfoéras till en
fysisk person som éar i livet enligt 3 § personuppgiftslagen (1998:204).

Behandling av personuppgifter - Varje atgéard eller serie av atgarder som vidtas i fraga
om personuppgifter, vare sig det sker pa automatisk vég eller inte, t.ex. insamling,
registrering, organisering, lagring, bearbetning eller dndring, atervinning, inhamtande,
anvandning, utldmnande genom Oversdndande, spridning eller annat
tillhandahallande av uppgifter, sammanstallning eller samkorning, blockering,
utplaning eller férstoring enligt 3 § personuppgiftslagen (1998:204).
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CONCLUDING SUMMARY — ENGLISH TRANSLATION OF
“SAMMANFATTANDE SLUTSATS”

THE NEED FOR A CROSS-ORGANIZATIONAL REGISTRY INFRASTRUCTURE

The research community has a need to be able to create and maintain general
purpose databases and registers or data-logs of person-related information, which
may be stored and used beyond the context of a particular research project. The
latest Government Research Proposition states that Sweden is uniquely positioned,
through the combination of its registries which cover the entire population and the
general purpose personal identity number system that uniquely identifies every
Swedish resident, to study pressing interdisciplinary questions regarding the
connection between social and societal conditions, economy and health.!9> These
conditions are viewed to be so unique that Sweden is well positioned to be world-
leading in this category of research. The problem according to the Proposition is that
the population data register repositories are currently under exploited and the
coordination of infrastructure and databases is limited. This has also been expressed
by the Swedish Research Council, which has pointed out that the cause is
multifaceted: that the national data repositories are spread over a large number of
actors; that researchers have not realized the registries’ potential; and that a critical
mass of people with the necessary competence is lacking, among other things.!% The
Proposition establishes that better use of the data repositories is important—not only
for research, but also for the successful and knowledge-based development of
pertinent government agencies within the public health and medical system. The
Proposition also states that laws and other regulations for the common utilization of
register data and other data might have to be examined and adapted to suit new

organizational and technical conditions.!97

THE COMMISSION

This report has been commissioned to take a stance as to whether legal obstacles or
problems exist that can impact the possibility of creating an infrastructure for
research where person identified data can be used for general research purposes. A
few direct obstacles have been verified and a large number of other problems have
been found.

195
196

Prop. 2008/09:50 s. 190.

Vetenskapsréddet — Stategi och infrastruktur for varldsledande forskning pa svenska
register 26 september 2005 s. 17ff.

197 prop. 2008/+9:50 s. 190-191.
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WHAT DATA SOURCES?

An important prerequisite of the greater utilization of the register data repositories
that currently exist within the research community is that researchers know what data
repositories exist, what information they contain and where they are held. No such
over-arching knowledge exists today. We know that interesting data exists at
statistical government agencies, other government agencies, health and medical
services, municipal governments, universities and colleges as well as in the private
sector. However, no one has a complete overview of the repositories that exist. This
fact alone presents a problem.

Each government agency has a duty to serve the public with information on questions
that concern its respective area of responsibility and to lend help to other government
agencies according to 4-9 §§ Administrative Procedure Act (1986:223). They are also
required according to 15 chapter 9 § Secrecy Act (1980:100) to organize their
automatic data processing from a public access point of view. From this, follows an
obligation to catalogue material according to 15 chapter 11 § Secrecy Act, Personal
Data Act (1998:204) and 3 § Archives Act (1990:782), as well as the instructions of the
National Archive.l9 These requirements are, however, very weak and give the
government agencies significant maneuvering room as far as service and ambition
levels are concerned. In their present state, these acts involve no direct requirements
on holders of data which help researchers get information about existing data. Above
all, they involve no centralized organization of the information. In order to ease the
process of accessing data for research, it is just this type of centralized information
bank which would be needed. This would entail that some form of obligation be
introduced for holders of data repositories to pass information about their contents
along to a centralized actor. In this context, it can be stated that the Swedish National
Data Service (SND) has begun work to gather information in this centralized fashion.

An additional problem is that government agencies document their data in different
ways. It would be desirable to have a common standard of documentation.

PERSONAL DATA ACT AND ETHICAL REVIEW ACT SIGNAL OBSTACLES

When a researcher has found meaningful data sources for his or her intended
research, the next question is whether he or she may use the data. According to 3 §
Personal Data Act, data is considered to be personal whenever it contains information
which can be directly or indirectly attributed to a living physical person. If data
sources do not contain any such information there are generally no obstacles in the
law for conducting research. Rather, common ethical rules for research will indicate
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what usages are appropriate. However, if the data is constituted as personal data,
which the large majority of data are, the decisions in the Personal Data Act and the
Act (1992:1434) on ethical reviews must be followed. 9 § Personal Data Act requires
that specific, explicitly stated and justifiable aim(s) must exist in order to warrant
access to handling personal data. No personal data may be used in excess of what is
necessary in regard to the aim(s), according to the provision. New aims may be
added. However, they may not be inconsistent with those previously given.

Research in general is an exercise in the public interest, which is why access to
personal data is permitted for research purposes. However, if sensitive personal data
is involved—according to 13 §, information on race, ethnic origin, political views,
religious or philosophical convictions, union membership or information about health
or sexual life—other requirements are set forth. The point of departure according to
13 §is that it is forbidden to handle such sensitive personal information. A particular
basis is therefore required and for research purposes in particular, one such basis
exists in 19 §. To be able to utilize this, however, it is required that the use of
personal data be approved in accordance with the Ethical Review Act. The
determination of whether research may be carried out on such data is made by a
review board which was created after the enactment of the Ethical Review Act on
January 1%, 2004. The review boards have a number of bases from which to conduct
their reviews. These include examining whether the research can be conducted with
respect for human dignity, human rights and basic liberties. People’s well-being is
given precedence over societal and scientific needs, and research may only be
approved if the risks it may entail for, eg. the individuals’ privacy, are outweighed by
the scientific value it presents. If the expected results can be achieved in another way
involving less risk, the research shall not be approved. Hence, the use of personal data
must be necessary in order for it to be permitted. The review boards shall also
determine whether the application for ethical review concerns a particular project, a
part of a project or other similarly explicit research. Only such undertakings may be
approved in accordance with 6 §.

If research registries and other collections of data for general research purposes were
built up as part of a common shared research infrastructure, it would not be possible
for a review board to make decisions on all the issues which the law requires of them.
It is also stated in the white paper for the Ethical Review Act that no general approval
can be given to conduct research for an indefinite period of time on particular
information or in a certain subject area.!%? Given that it is precisely this kind of data
resource that is desirable, the Ethical Approval Act presents obstacles to the creation
of such infrastructure. This obstacle can also be seen as a result of the Personal Data
Act, which requires the explicit statement of precisely defined research aim(s). This is
also consistent with the general principle presented in many legal contexts —that
registers held by government agencies which contain particularly sensitive

199 prop. 2002/03:50 s. 114-115.

Juridiska forutsattningar for en infrastruktur for forskning * 110



information on a large number of individuals shall be regulated by a specific law.2%0
This was most recently emphasized by the Privacy Protection Committee, which

proposed a new basic legal protection to safeguard personal privacy.2°! It does,
however, appear possible with today’s legislation both to reuse data which was
collected for one project in another if the aims correspond, as well as to conduct
longitudinal studies, where the research persons remain the same over time. In order
to establish a research infrastructure in which general research purposes are allowed
and in which broadly defined registers can be built up, new legislation is necessary.
This legislation must simultaneously open up the opportunities for research and
safeguard the privacy of the individual. One such idea which has been discussed
involves the introduction of a specific act on research registries which regulates the
outer framework of how register research may be conducted and introduces registry
ordinances that specify the conditions of use for the respective registers in the form of
the permitted contents, aims, etc.

Other problems that relate to the handling of personal data include uncertainty about
what parameters the ethics boards take into consideration in their decision making
and thus, how much one can read into their decisions. If it is unclear exactly what the
researcher has permission from the ethics board to do, it is difficult later for the
governmental agency the researcher requests data from to determine if the
researcher actually has the right to use the data. A typical misunderstanding is that an
ethical approval entails an obligation on the governmental agency’s part to release
data to the researcher. A similar mistake is that the governmental agencies reviews
are often misconceived as being re-reviews of the ethics boards’ decisions. The
governmental agencies, however, review different questions on the basis of public
access and confidentiality regulations. All in all, more must be invested in information
for researchers about the legal structure so that they can avoid pitfalls and problems
and can apply for research data in the correct way, to the relevant governmental
agency with the appropriate supporting documents and proper expectations. The lack
of clarity on exactly what issues the boards conduct review and make decisions could
potentially be solved through clarifying instructions from the Swedish Research
Council within the framework for the government agencies mandates.

Other issues which relate to the handling of personal data, but are not of central
importance for infrastructure, involve analyses of non-participants, where more
clarity could be desired of the regulation; the transfer of information to other
countries; what is considered to be scientific auditing; and questions concerning safe
data handling.

Another set of problems which relates to the possibility of handling data involves
documentation and archiving of data repositories. If it is not possible to understand
what the data repositories contain, it is difficult to use them. Indeed, today digital
registers must be documented according to 9, 11 § Confidentiality Act. Digital
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recordings should be documented as well, according to the National Archive’s
regulations.292 This requirement is weak, however, and does not provide much
guidance. Nor does it directly require that the needs of research be satisfied. 3 §
Archive Act, however, requires that government agencies archive while taking the
needs of research, among other things, into consideration. All in all, nonetheless,
more clearly defined regulations are needed to achieve a uniform preservation of
relevant data sources.

SECRECY ACT PROBLEMATIC FOR GENERALIZED DATABASES

A research infrastructure facilitates the exchange of data. Wherever such exchanges
occur, decisions in both The Freedom of the Press Act (1949:105) and the Secrecy Act
become relevant. The regulations on public documents are problematic when they
refer to data holdings, termed “recordings” in The Freedom of the Press Act, which
according to the act must be accessible with routine measures. Only then can a
researcher request that data be taken out, otherwise it is up to the government
agency to determine if additional effort should be put toward taking out data for the
researcher. As far as this commission is presently aware, this is not a significant
problem in practice because government agencies typically offer assistance to
researchers that goes above and beyond their obligations. It may, however, be
considered insufficient to build a research infrastructure on voluntary participation
and good will. It would, therefore, be desirable to restructure the present regulatory
framework. A mandate in the government agencies’ instructions might help. Maybe
minimum requirements for what is to be considered good infrastructure could be
introduced, so that the government agencies cannot avoid supplying data based on
the argumentation that their aged IT systems cannot obtain the information through
routine measures.

The information that researchers want to use is often considered confidential. If an
applicable confidentiality regulation relating to the information exists at the
governmental agency supplying the data, the agency must review whether the
information may or may not be supplied, based on the level of confidentiality that
covers the particular category of information in interest and who holds the burden of
proof with respect to the possible damages involved. The construction of this
legislation suggests that a review should be conducted in every individual case. It sets
various requirements on the reviewer to place him or herself in the individual
circumstances depending on whether the review in question concerns an issue of high
or low confidentiality.

Legal sources are not really in agreement with one another on how far a
confidentiality review in cases of high confidentiality may extend. This is
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unacceptable. A need for clarification in the regulatory structure has also been
pointed out. Inconsistencies in the question of the receiver’s confidentiality
protection should be addressed in particular. The question has also been raised
whether large extractions of individual data may be reviewed at all, since it is not
possible in such cases to see to each individual’s perception of the consequences of
making the data available. This uncertainty is problematic for the creation of research
infrastructure where principally all extractions are large data withdrawals. Such
infrastructure would thus require an investigation and elucidation of what shall be
included in a confidentiality review in cases of high confidentiality in order to clarify,
first, that requests for large data extractions can be reviewed and, second, how the
risk of harm to the individual shall be judged in such cases. Guaranteeing access to
data at the most detailed level in the infrastructure, eg. personal identification
numbers, would likely require a confidentiality-breaking regulation.

A problem concerning confidentiality and the release of information is, once again,
that there is uncertainty among researchers about exactly which rules apply. It is
therefore necessary to focus on getting information out to researchers so that they
can request data in a more straightforward way and be able to insure that the data
they store are protected in accordance with the regulations that apply to them. The
straggling and uncertain rules in the Secrecy Act and the Secrecy Ordinance regulating
confidentiality control in the research departments also need to be looked over. One
idea would be to introduce a particular form of confidentiality which covers, in
principle, all research. A corresponding professional confidentiality could be
necessary in the private sector.

Other sets of problems which touch upon confidentiality extend to the possibly of
releasing information on personal identification numbers, where the government
agencies to some extent make different decisions; the possibility of releasing
information to others for scientific review, including overseas; the relationship
between a decision to release information and an endorsement to handle personal
information; and the absence of a legal right to receive information electronically in
Swedish domestic law. The first and last of these are basic requirements for the
creation of a research infrastructure. Thus, legislative measures must be taken here
as well.

REMUNERATION

The monetary cost of being able to access data is important for researchers. The
current bases for setting fees differ between the different government agencies.
Some are given authority directly in their mandate to require payment, while others
may take payment according to the general guidelines in the Fee Regulation
(1992:191). In the interest of an infrastructure for research, it would be favorable if
the concerned government agencies’ obligations to contribute to research were
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subsidized by a central financing source. If such were the case, it would entail
additions to the government agencies’ instructions.

CONCLUSION

As expressed above, a number of legal obstacles exist to the procurement
of research infrastructure. A number of legal problems also exist to
varying degrees. Law makers have, however, pointed out the necessity of
being able to conduct research with the aid of a more effective
infrastructure than the present. This infrastructural improvement is
conditional on the current legislation being changed. Therefore, this
commission advises that the Swedish Research Council address the
Government to call attention to the need for a governmental investigation,
which can thoroughly analyze these questions and how they can best be
solved with regard for the individual’s right to personal privacy.
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