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PuL och kansliga personuppgifter i1 forskningen

@

Datainspektionen

Box 8114,
104 20 Stockholm
Tel: 08-657 61 00
Fax: 08-652 86 52
e-post:
datainspektionen@
datainspektionen.se

webbplats:
www.datainspektionen.se

Forskare behdver ofta behandla kénsliga personuppgifter. Enligt datalagen
kravdes nastan alltid tillstand fran Datainspektionen. Reglerna i personuppgifts-
lagen (PuL) ar annorlunda.

Nar far man behandla personuppgifter?

For att behandling av personuppgifter 6ver huvud taget ska vara tillaten kraver
PuL antingen att den registrerade har lamnat sitt samtycke till behandlingen eller
att behandlingen ar nédvandig for nagon av de situationer som raknas upp i
lagen. Den punkt som ligger ndrmast till hands nar det géller forskning &ar 10 8 d,
som sager att personuppgifter far behandlas om det &r nodvandigt for att en
arbetsuppgift av allmént intresse ska kunna utforas.

Kansliga personuppgifter

Enligt huvudregeln i PuL &r det forbjudet att behandla personuppgifter som
avslojar ras eller etniskt ursprung, politiska asikter, religios eller filosofisk dver-
tygelse, eller medlemskap i fackforening. Det ar ocksa forbjudet att behandla
personuppgifter som ror hélsa eller sexualliv. Om sadana kénsliga personupp-
gifter ska fa behandlas maste nagot av undantagen i PuL vara uppfylit.

Samtycke

Det grundlaggande undantaget ar att kénsliga personuppgifter far behandlas om
den registrerade har lamnat sitt uttryckliga samtycke. Ett samtycke maste vara
frivilligt, sarskilt och informerat, dvs. vara lamnat efter det att den registrerade
har fatt information om behandlingen. Samtycket ska ocksa vara en otvetydig
viljeyttring. Ett s.k. hypotetiskt samtycke kan inte godtas, hur valgrundad
gissningen (hypotesen) &n &r om den registrerades instéllning till behandlingen.
Inte heller s.k. tyst samtycke kan godtas, dvs. att den registrerade informeras om
en tilltankt behandling och far en viss tid pa sig att motsatta sig behandlingen.

Forskning

Med forskning avses i forsta hand den verksamhet som bedrivs vid etablerade
institutioner, som universitet och hégskolor eller privata, véletablerade forsk-
ningsinstitut. Kansliga personuppgifter far utan den registrerades samtycke
behandlas for forskningsandamal, om behandlingen &r nédvandig enligt ovan
och om samhallsintresset av det forskningsprojekt dar behandlingen ingar klart
vager over risken for otillborligt intrang i den registrerades personliga integritet.
Om behandlingen har godkénts av en forskningsetisk kommitté anses forutsatt-
ningarna enligt PuL vara uppfyllda.
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Vad ar en forskningsetisk kommitté?

En forskningsetisk kommitté &r ett organ som ska préva forskningsetiska fragor.
| kommittén ska inga foretradare for bade det allmanna och forskningen och
den ska vara knuten till ett universitet, en hdgskola eller ndgon annan instans
som i betydande omfattning finansierar forskning.

En kommittés provning enligt PulL

Om en behandling av kénsliga personuppgifter for forskningsandamal har god-
kants av en forskningsetisk kommitté, ar behandlingen tillaten enligt PuL. Men
da maste kommittén ha tagit stallning till sjalva behandlingen. Det &r inte till-
rackligt att godkanna projektet i sin helhet. Kommittén behdver inte tillampa
den avvagningsnorm som finns i PuL, dvs. att samhallsintresset klart ska vaga
Over den risk for intrang i enskildas personliga integritet som behandlingen kan
innebéra. Lagen anger inte heller pa nadgot annat satt hur kommittéerna ska
gbra sina bedomningar. | férarbetena sags att den forskningsetiska granskningen
ska vara en tillracklig garanti foér att kansliga personuppgifter behandlas for
forskning utan samtycke bara i de undantagsfall dar ett visst intrang i den per-
sonliga integriteten verkligen ar befogat.

Avvagningsnormen

Hur avvagningsnormen i PulL tillampas kan vara till ledning for kommittéernas
beddmning. Enligt forarbetena till PuL maste en intresseavvagning bygga pa en
helhetsbedémning av samtliga omsténdigheter. Forskningsprojektets vikt bér
beaktas, liksom behovet av att personuppgifter behandlas, sakerheten vid be-
handlingen, hur kostsamt eller tidsédande det skulle vara att hamta in samtycke,
i vad man den enskilde skulle kunna skadas om man begéarde samtycke och om
kontakt med den enskilde skulle kunna férrycka undersdkningsresultatet. Vidare
b6r man ta hansyn till om information i ndgon form lamnas till de berérda. | de
flesta fall bor atminstone information via anslag eller annonser kunna lamnas.

I vilken utstrackning den som begar det ska ha ratt att fa sina uppgifter raderade
bor ocksa beaktas vid intresseavvagningen. | vissa fall bor man ocksa kunna vaga
in hur pass svart eller enkelt det &r att kunna identifiera enskilda personer med
hjalp av de behandlade uppgifterna.

Anmalan for forhandskontroll

Av PuL och personuppgiftsférordningen foljer att behandling av personuppgifter
om genetiska anlag som har kommit fram efter genetisk undersdkning alltid ska
anmalas till Datainspektionen for forhandskontroll — alltsa aven om forskningen
har godkéants av en forskningsetisk kommitté. | dvriga fall behovs férhandskon-
troll enbart nar kénsliga uppgifter ska behandlas utan godkannande fran en
forskningsetisk kommitté och utan de registrerades samtycke.

Information till de registrerade

De forskningsetiska kommittéerna kan ocksa ha synpunkter pa om och i sa fall
pa vilket satt de registrerade ska informeras. Kommittéerna och de personupp-
giftsansvariga ar dock bundna av PuL:s regler om information. Datainspektionen
har givit ut allménna rdd om information till de registrerade som kostnadsfritt
kan hamtas pa www.datainspektionen.se.



