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Justitiekanslern ska vaka &ver tryck- och yttrandefriheten samt vérna inte-
griteten och réittssékerheten i den offentliga verksamheten. I Justitiekans-
lerns uppdrag ingar dven att bevaka statens ritt och att medverka till att
réattstillimpningen &ar effektiv och av hog kvalitet.

Genomgangen av de forslag som laggs fram 1 betéinkandet och de dvervig-
anden som gors dér har skett med de utgdngspunkter som Justitiekanslern,
utifran sitt uppdrag, frimst har att beakta.

Justitiekanslern har tidigare avgett remissvar 6ver Registerforsknings-
utredningen betéinkande Unik kunskap genom registerforskning (SOU
2014:45) och anforde dé att myndigheten stéllde sig bakom de bedémningar
och synpunkter samt delade de farhagor géllande integritetsskyddsaspekter
som Datainspektionen lyfte fram i sitt remissvar (Justitiekanslerns drende
med dnr 9456-14-80). Forskningsdatautredningens nu ldmnade forslag till
reglering av forskningsdatabaser innebir att den kritik gillande brister i
skyddet f6r den personliga integriteten som framfordes mot det tidigare
forslaget i vissa delar har beaktats. Bl.a. forslagen om organisatoriska och
tekniska skyddsatgérder medfor ett stirkt skydd for den personliga
integriteten, vilket Justitiekanslern vilkomnar. Justitiekanslerns intryck &r
dock dven i fraga om de nu ldmnade forslagen till reglering av forsknings-
databaser att integritetsaspekten forefaller ha fatt sta tillbaka for ett
anvéndarfokus.

Justitiekanslern, som inte har haft resurser att nérmare granska utformningen
av lagtexterna eller att i alla avseenden bilda sig en uppfattning om hur
forslagen forhaller sig till befintlig lagstiftning, har foljande synpunkter pa
forslagen.

Andamalen med personuppgifisbehandling i forskningsdatabaser (avsnitt
883 0ch 8.8.4)

En kritik som Datainspektionen framférde mot Registerforskningsutred-
ningens forslag till lag om forskningsdatabaser, och som Justitiekanslern
instdmde i, var att forslaget inte ar forenligt med 2 kap. 6 § andra stycket
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regeringsformen, att forslaget riskerar leda till betydande integritetsintrang
genom att tillata omfattande insamling av personuppgifter utan att
dndamadlen 4r tillréckligt specificerade och utan att kréva integritets-
skyddande &tgérder som uppvéger intrénget.

Det kan konstateras att de 6vergripande &ndamalen for vilka personuppgifter
i en forskningsdatabas ska fa behandlas &r utformade pa samma sétt i det nu
aktuella forslaget till forskningsdatabaslag som i Registerforskningsutred-
ningens forslag till sddan lag. De &ndamal som det handlar om &r att skapa
underlag for olika forskningsprojekt och att 1amna ut uppgifter till flera
olika forskningsprojekt. Som utredningen konstaterar &r indamélen brett
angivna. Enligt Registerforskningsutredningens forslag skulle varje databas
regleras i en forordning med bestdimmelser om vad som nérmare ska gilla
vad avser t.ex. dndamadlet. Kritiken som framfordes mot detta géllde att
fragor som #r centrala f6r avvégningen av integritetsintranget och skyddet
for den enskildes personliga integritet ska regleras i lag. Enligt det nya
forslaget ska dndamalet med personuppgiftsbehandlingen preciseras av
forskningshuvudmannen i ett beslut om att skapa en forskningsdatabas,
vilket ska ligga till grund for en etikprévning av databasen. Enligt
Justitiekanslern &r det svart att bedéma bl.a. om insamling av person-
uppgifter kommer att ske f6r indamal som &r godtagbara och att fullt ut
overblicka konsekvenserna av forslaget. Justitiekanslern stéller sig darfor
fragande till om forslaget &r forenligt med 2 kap. 6 § andra stycket
regeringsformen och anser att fragan bor 6vervégas ytterligare i den fortsatta
beredningen.

Direkt identifierbara uppgifter ska fa behandlas i en forskningsdatabas
(avsnitt 8.9.2)

Utredningen gér bedémningen att det for att man ska kunna tillfora, rétta
och radera uppgifter i en forskningsdatabas, i normalfallet torde vara
n6dvindigt att forskningsdatabasen innehéller direkt identifierbara
personuppgifter (s. 284). Justitiekanslern saknar en nérmare redogorelse for
hur utredningen har kommit fram till denna slutsats och ifrégasétter om
beddmningen &r riktig. Nér det géller mdjligheten att rétta eller radera
uppgifter anfor utredningen att det for detta krévs direkt eller indirekt
identifierbara uppgifter. For dessa déndamal verkar det alltsé inte vara
nddviandigt att uppgifterna i databasen 4r direkt identifierbara. I friga om
uppdateringar av data anfor utredningen att det i undantagsfall kan vara
mojligt att gora detta genom att vid sérskilda tillfillen anvéinda separat
forvarade kodnycklar. Nagon forklaring till varfor detta ér mOJhgt endast i
undantagsfall 1dmnas emellertid inte.

Utredningen har n4r det géller utlimnande av uppgifter ur forsknings-
databaser (se avsnitt 8.11.3) beaktat den skaderisk vad géller intréng i den
registrerades personliga integritet som sammankopplingen mellan dennes
identitet och anknytande personuppgifter medfér. Utredningen har dérfor
foreslagit att huvudregeln ska vara att forskningshuvudmannen ska skydda
personuppgifterna i forskningsdatabasen genom att vid utlémning av
uppgifterna tilldimpa pseudonymisering eller nagot annat likvérdigt skydd.




Personuppgifter far dock vara direkt identifierbara vid utlimnandet om det
dr nodvindigt for att uppfylla dndamélet med den forskning uppgifterna ska
limnas ut till. Enligt Justitiekanslern kan det finnas skl att vid den fortsatta
beredningen 6verviga om det dven for behandlingen av personuppgifter i en
forskningsdatabas bér framga att huvudregeln &r att endast indirekt
identifierbara uppgifter far behandlas, men att uppgifterna far vara direkt
identifierbara om det &r nodvéndigt for att uppfylla éndamalet med
forskningsdatabasen. Det kan noteras att Registerforskningsutredningens
forslag till lag om forskningsdatabaser innebar att uppgifter som hamtats
fran myndighetsregister som utgédngspunkt endast skulle f& behandlas under
forutsittning att uppgifterna inte direkt kunde hénforas till en person.

Arkivering (avsnitt 8.12.2)

Justitiekanslern anser att integritetsaspekterna véger tyngre dn de skél for
bevarande som utredningen anfér. I motsats till utredningen anser
Justitiekanslern dérfor att en sérskild gallringsbestdmmelse bor foreslas.
Som utredningen papekar kommer det vara svart att faststéllda nér
uppgifterna i en forskningsdatabas inte ldngre behdvs. Det kan darfor vara
svart att tillimpa en gallringsbestimmelse som stadgar att gallring ska goras
om uppgifterna inte behovs for dndamalet. Man kan dock fraga sig om inte
slutsatsen bér vara att indamaélet behover fortydligas och begrénsas, snarare
4n att det bor vara tillatet att i forskningsdatabaser bevara stora méngder
integritetskiinsliga personuppgifter under en odverskédlig tid.

En reglering av ett nationellt biobanksregister (avsnitt 10)

Justitiekanslern instdimmer i utredningens bedémning att dataskydds-
forordningen inte ldmnar utrymme for att generellt underlata att informera
den registrerade om den personuppgiftsbehandling som gors i det nationella
biobanksregistret, &ven om det 4r friga om uppgifter som samlats in till
lokala biobanker innar/den foreslagna lagens ikrafttridande.
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