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Vissa register for forskning om vad arv och
miljo betyder for manniskors hélsa

Till utbildningsutskottet

Utbildningsutskottet beslutade den 11 juni 2013 att ge konstitutionsutskot-
tet tillfalle att yttra sig Gver proposition 2012/13:163 Vissa register for
forskning om vad arv och miljé betyder for manniskors hélsa samt motio-
ner som vackts med anledning av propositionen. Tva motioner, 2012/13:
Ub21 (V) respektive 2012/13:Ub22 (MP), har véckts med anledning av
propositionen.

Konstitutionsutskottet begransar sitt yttrande till att avse fragor som gal-
ler skyddet fér den enskildes personliga integritet och sekretess for uppgif-
ter i det foreslagna registret.
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Utskottets Gvervaganden

Bakgrund

Regeringen foreslar i propositionen att universitet och hdgskolor i visst
forskningssyfte ska fa behandla personuppgifter av kanslig natur, sdsom
uppgifter om enskildas hélsa, levnadsvanor, missbruk m.m. Behandlingen
ska fa ske endast med den enskildes uttryckliga samtycke. Uppgifterna ska
bara kunna anvéndas i sadana forskningsprojekt om vad arv och miljo bety-
der for ménniskors halsa som har godkants av en etikprovningsndmnd och
bara i avidentifierad form. Datainspektionen och Justitiekanslern har i
remissyttranden avstyrkt lagforslaget. De har bl.a. anfort att frigan kraver
ytterligare utredning och att den pagdende Registerforskningsutredningens
arbete darfor bor avvaktas samt att det kan ifragasattas om forslaget ar
forenligt med dataskyddsdirektivets krav pa tydligt angivna andamal for
behandlingen av personuppgifter. Datainspektionen har dessutom anfért
bl.a. att det finns risk for att integritetsskyddsfragorna inte tas pa tillrack-
ligt allvar nér det ar hogskolorna, som &r de som har direkt nytta av
uppgifterna, som ska vara ansvariga for personuppgiftsbehandlingen. Lag-
radet har inte haft ndgon att invanda i de delar som &r av betydelse for
konstitutionsutskottets yttrande. Tva motioner (V respektive MP) har
véckts med anledning av propositionen.

Utskottets stallningstagande

Utskottet delar regeringens beddmning att det finns ett behov av att 16sa
den réttsliga osékerhet som tydliggjorts av Datainspektionens beslut. Den
forskning som kan bedrivas med hjalp av uppgifter ur aktuella register ar
sd angeldgen att man inte bor invinta det pagéende utredningsarbetet.
Utskottet, som lagger sarskild vikt vid att endast registrering med den
enskildes uttryckliga samtycke ska fa forekomma, att endast avidentifie-
rade uppgifter ska fa lamnas ut och att forskning i tidigare lagstiftnings-
arenden av riksdagen har ansetts vara ett tillrackligt tydligt angivet
andamal i dataskyddsdirektivets mening, anser att den foreslagna lagen &r
lampligt utformad.

Genom att tidsbegrénsa lagen skapas dessutom garantier for att regler-
ingen utvarderas och att resultatet av det utredningsarbete som bedrivs av
Registerforskningsutredningen beaktas i det fortsatta lagstiftningsarbetet.
Utskottet konstaterar vidare att det redan ingar i Datainspektionens upp-
drag att varna den enskildes integritet vid registreringen av personuppgif-
ter. Fran de utgangspunkter utskottet har att beakta ser utskottet inte nagra



UTSKOTTETS OVERVAGANDEN

hinder mot att utbildningsutskottet avstyrker motionerna och tillstyrker den
foreslagna lagen om register for forskning om vad arv och miljo betyder
for ménniskors hélsa.

Nér det géller de foreslagna andringarna i offentlighets- och sekretessla-
gen staller sig utskottet bakom den beddmning regeringen redovisar om
avvégningarna mellan sekretess- och insynsintresset och om behovet av en
sekretessbestdimmelse. Utskottet anser vidare, liksom regeringen, att det i
detta fall ar motiverat att den tystnadsplikt som foljer av den foreslagna
sekretesshestdmmelsen inskranker rétten att meddela och offentliggdra upp-
gifter. Aven i 6vriga delar ar regeringens forslag enligt utskottets mening
lampligt utformade. Utskottet foreslar att utbildningsutskottet tillstyrker pro-
positionen i denna del.

Stockholm den 24 september 2013

P& konstitutionsutskottets vagnar

Peter Eriksson

Foljande ledamoter har deltagit i beslutet: Peter Eriksson (MP), Per Bill
(M), Bjorn von Sydow (S), Andreas Norlén (M), Helene Petersson i
Stockaryd (S), Lars Elinderson (M), Karl Sigfrid (M), Phia Andersson (S),
Karin Granbom Ellison (FP), Hans Hoff (S), Per-Ingvar Johnsson (C),
Hans Ekstrom (S), Kajsa Lunderquist (M), Tuve Skéanberg (KD), Jonas
Akerlund (SD), Mia Sydow Mblleby (V) och Lena Sommestad (S).
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Avvikande meningar

1. Awikande mening (S, MP)
Peter Eriksson (MP), Bjorn von Sydow (S), Helene Petersson i
Stockaryd (S), Phia Andersson (S), Hans Hoff (S), Hans Ekstrom
(S) och Lena Sommestad (S) anfor:

Vi delar regeringens beddmning att det finns ett behov av att I6sa den rétts-
liga osékerhet som tydliggjorts av Datainspektionens beslut. Den forskning
som kan bedrivas med hjélp av uppgifter som hamtats ur aktuella register
ar sd angeldgen att man inte bor invanta det pdgdende utredningsarbetet.
Den foreslagna lagen ar enligt var mening lampligt utformad. De invand-
ningar som har forts fram av bl.a. Datainspektionen och Justitiekanslern
ger emellertid anledning for regeringen att rikta sérskild uppmérksamhet
pa fragor som ror skyddet av den personliga integriteten. |1 det kommande
lagstiftningsarbetet bor bade resultatet av Registerforskningsutredningens
arbete och eventuella erfarenheter fran tillampningen av den nu foreslagna
lagen beaktas. De foreslagna sekretessbestimmelserna ar enligt var mening
lampligt utformade. Fran de utgangspunkter konstitutionsutskottet har att
beakta ser vi darfor inga hinder mot att utbildningsutskottet, med beak-
tande av det anforda, tillstyrker propositionen.

2. Awikande mening (V)
Mia Sydow Modlleby (V) anfor:

Den foreslagna lagen ar avsedd att mojliggora register som ska innehalla
en mangd for den enskilde mycket kénsliga uppgifter. | likhet med Datain-
spektionen, Justitiekanslern och andra remissinstanser har jag invandningar
mot forslaget. Detta galler inte minst riskerna med att lata de larosaten
som har direkt nytta av de registrerade uppgifterna ocksa vara ansvariga
for registreringen och utlamnandet av uppgifter, den ifrigasatta forenlighe-
ten med dataskyddsdirektivet och, vilket lyfts fram av Datainspektionen,
tveksamheterna kring forutsattningarna for den enskilde att lamna ett gil-
tigt samtycke nar andamdlen med registreringen ar sd oprecist angivna.
Harutover framstar det som forhastat att mitt under det pagdende utred-
ningsarbetet inom Registerforskningsutredningen lagstifta om just den
fraga som &r foremal for utredning. Fran de utgangspunkter konstitutionsut-
skottet har att beakta foreslar jag darfor att utbildningsutskottet avstyrker
propositionen.

Skulle utbildningsutskottet tillstyrka propositionen nar det géller den fore-
slagna lagen om register har jag inget att invdnda mot de fdreslagna
&ndringarna i offentlighets- och sekretesslagen.

Tryck: Elanders, Véllingby 2013



