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Abstract

The aim of this thesis is to widen the research field of archival law in relation to the
new technological opportunities that have been created regarding personal
information such as DNA. This is done by the study of the three most influential and
popular biotechnical companies that are currently offering their services in Sweden.
The material used to achieve this aim is GDPR and the privacy statements of the
companies. The connection between these biotechnical companies and archives
might not be apparent at first sight, but we argue that they are to be interpreted as
forms of digital archives due to their storing of their customers' personal information
in organised manners. The theoretical framework of our thesis is based on GDPR. It
is not a typically established theory but something designed by ourselves. Through
this theory we perceive GDPR through four primary themes which are principles,
application, personal information and processing. From these we derive questions
that can be posed in relation to the privacy statements mentioned previously. To
complement the theory we have chosen hermeneutics as our methodological
approach, whereby we study GDPR and the privacy statements of the
biotechnological companies to gain deeper insights regarding their meanings. Our
main result is that companies very seldomly mention GDPR, and when it is done it is
done very poorly, creating a situation for users where they never can be entirely
certain what to expect from the companies because their policy can change at any
time. Also, despite GDPR it seems difficult to protect the integrity of the citizens of
the European Union from non-european companies with economic interests and
activity within the union. Lastly, while the users themselves can choose to consent or
not to the use of their personal information, the genetic relatives of the user are not
taken into consideration despite the fact that their information also is being shared

indirectly.
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1. Inledning

Ar 2016 gjorde EU en gemensam insats for att skydda EU-medborgarnas integritet.
Samarbetet resulterade 1 Dataskyddsforordningen, Europaparlamentets och rddets
forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med
avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sddana uppgifter
och om upphdvande av direktiv 95/46/EG. Forordningen som dven omndmns med
den engelska forkortningen “GDPR”, The General Data Protection Regulation,
skyddar den enskilda individens personuppgifter. I férordningen finns definitioner av
vad en personuppgift dr samt hur personuppgifterna fir behandlas av myndigheter,
foretag och andra organisationer. En EU-forordning som har trétt i kraft r direkt
tillimplig 1 samtliga medlemslédnder utan att inkorporeras eller transformeras i
nationella rattsregler eller lagstiftning. Med andra ord, EU-forordningen ar direkt
tillamplig 1 Sverige och é&r att anse som svensk lag. I uppsatsen undersdker vi
foretagens behandling av kénsliga personuppgifter och jamfor med géllande
lagstiftningar pd omrédet fOr att pa sé vis fa en forstéelse for hur foretagen forhéller
sig till samt tolkar dataskyddsforordningen. Den typ av fOretag vi fokuserar pa ar
biotekniska foretag, dven kallade DNA-foretag, som erbjuder DNA-analyser till
privatpersoner. Detta mojliggdér att man kan fa reda pd mer om sitt biologiska
ursprung och/eller hélsotillstdind. Med uppsatsen vill vi vicka intresset for det
arkivjuridiska forskningsféltet som berdr persondata och de nya tekniska mdjligheter
som har uppstatt gillande personliga uppgifter saisom DNA. Vi skulle dven vilja se en
breddning av filtet och likaséd av arkiv som begrepp, mer om det f6ljer i avsnittet om

syfte och forskningsfrégor.

Den senaste tiden har DNA-sldktforskning blivit allt mer aktuellt 1 media. Under
2020 bidrog DNA-forskningen i kombination med mer konventionell arkivforskning
till spektakuldra rubriker nér sldktforskaren Peter Sjolund lyckades losa ett
dubbelmord i Linkdping fran 2004 (Eriksson & Snaprud, 2020). Ett annat aktuellt fall

som fangas upp av media dyker upp pé nyhetssidorna nédr den hér uppsatsen skrivs.



Vi édr da inne pd andra dret med Covid-19-pandemin, vi har passerat arsdagen och
vaccinationsprogram har inletts i1 stora delar av vérlden. Svenska Dagbladet
publicerar en artikel om att Israel pa tvd manader har lyckats vaccinera halva sin
befolkning. Till grund for det effektiva vaccinationsprogrammet ligger ett
specialavtal som Israel har undertecknat med lakemedelsforetaget Pfizer. Israel var
tidiga med att godkdnna Pfizers vaccin och i utbyte mot att overféra anonymiserad
hilsodata rorande sina medborgare mottog landet 10 miljoner vaccindoser fran
lakemedelsforetaget. Med hjdlp av data kan foretaget f4 information om eventuella
biverkningar som vaccinet kan medfora. Befolkningsdata om hur vaccinet fungerar
pa minniskor béar péd ett hogt vérde, inte minst for Pfizer som dr ett amerikanskt
multinationellt foretag med ett av de hogsta omsidttningsvirdena i
lakemedelsindustrin. Godkdnnandet av ett nytt vaccin i ett tidigt stadie kan kopplas
till vissa risker och kan komma ha ett pris. Konsekvenserna &r Israel vdl medveten
om och dokumenteringen av mdjliga biverkningar &r en insats for att lira sig mer om
hur vaccinet fungerar. Dock ldgger Israel hilsorelaterad befolkningsdata om

medborgare 1 hinderna pa ett vinstdrivande foretag (Sundén, 2021).

Anvindningsomradena for genetiska uppgifter kan dédrmed sdgas vara manga, men
bilden dr inte enhetligt positiv, varken nir det giller att soka sina ursprungliga rotter
eller testa ett nytt vaccin. For vad som dr mindre omtalat nir det kommer till att dela
med sig av genetiska uppgifter i form av DNA till vinstdrivande foretag ar de
integritetsmassiga riskerna. De biotekniska foretagens behandling av personuppgifter
ar inte tydligt reglerade, kanske beror det delsvis pa att foretagens koncept samt
metoder dr for moderna for att lagstiftningen ska hélla jimna steg med den tekniska
utveckligen. Fragan dr vilka konsekvenser det har for den enskilda individen och vad
det biar med sig for risker som hotar den personliga integriteten. For tydlighetens
skull vill vi understryka att funderingarna inte enbart &r kopplade till Israel.
Biotekniska foretags anvindning av personuppgifter innebér sdvil en mdjlighet som
en utmaning pa global nivd i och med deras digitala karaktdr. I den héir studien
kommer vi dock att bemdta problem gillande foretagen ur en svensk kontext, det vill

sdaga med speciellt fokus pa de foretag som har inflytande pa den svenska marknaden.



2. Syfte och forskningsfragor

Hir under foljer en kort redogorelse av uppsatsens syfte samt forskningsfragor, som
vi vill presentera sé kort och koncist som mojligt for att frdmja tydligheten. Géllande
véra forskningsfrdgor har vi tva huvudsakliga fragor som dr numrerade, vidare har vi

dven tva underfragor som anges i punktform.

2.1 Syftet

Syftet med den hir uppsatsen ar att bredda forskningsfaltet som beror forhallandet
mellan arkivjuridik, persondata och nya tekniska mojligheter. I och med att det under
de senaste aren har skett en teknisk utveckling och att personuppgifter sprids samt
hanteras av allt fler foretag, menar vi att 4ven arkivbegreppet skulle behover breddas
ytterligare. De biotekniska foretagens DNA-databaser dr i sig vida omtalade, speciellt
1 media i samband med alla mojligheter som finns men oftast saknas en tillhdrande

kritisk och problematiserande granskning.

2.2 Forskningsfragor

Har foljer en redogorelse av de fragor som vi utgér fran 1 var uppsats. Det ror sig om
forskningsfrdgor som dr beroende av ett vetenskapligt och teoretiskt sammanhang
men som alltid kommer att praglas av var tolkning av fragorna i sig, materialet samt

vart val av teori och metod. Fragorna vi vill besvara dr foljande:
1. Hur vél samspelar foretagens sekretessvillkor med dataskyddsforordningen?

2. Vilka konsekvenser har fOretagens hantering av personuppgifter for

individens integritet?



For att vi ska kunna besvara ovanstdende forskningsfrigor behdver vi forst reda ut

foljande underfradgor utifrén dataskyddsforordningen:

e Vad dr en personuppgift?

e Hur far personuppgifter behandlas?

I fragor rorande personuppgifter samt tolkning av dataskyddsforordningen vinder vi
oss till Integritetsskyddsmyndigheten for att fa en tydlig och korrekt definition av vad
dataskyddsforordingen &dr samt nir, av vem och pa vilket sétt forordningen ska

efterlevas.



3. Disposition

I kommande avsnitt redogdr vi for hur uppsatsen dr disponerad. For att underlitta
forstaelsen och ldsningen bestar redogoérelsen av en overgripande genomgang av de

olika rubrikerna och avsnitten som uppsatsen utgors av.

Uppsatsen inleds med en bakgrund. Hér sétts ldsaren in i det &mnesomradet som vi
har valt att undersoka. Avsnittet om bakgrund innehaller dven en lista 6ver vara mest
centrala begrepp. Vidare fOljer avsnitt innehdllande forskningsproblem,
forskningsfragor, syfte, forskningslige samt avgrinsningar 1 forhdllande till
dmnesomradet. Det dr i dessa avsnitt ddr den centrala utgangspunkten kartldggs och

dar ldsaren kan fa en inblick 1 vad vi avser att undersoka.

Under ett och samma avsnitt beskriver vi vilken metod samt teori vi har anvént oss
av. Gemensamt for metod och teori dr att vi har utgatt frdn ett hermeneutiskt
perspektiv. Som ett tilldgg forhdller vi oss dven till dataskyddsforordningen som
teori. I mangt och mycket behandlar forskningsfrdgorna samt underfrdgorna delar av
vad som har definierats av EU 1 dataskyddsforordningen fran 2018 gillande
personuppgifter och behandlingen av dessa. Det har dérfor varit naturligt att ha
juridiken som grund till ett teoretiskt ramverk. Teorin  géllande
dataskyddsforordningen ror sig dirfor om ett egetutformat teoretiskt tilldgg som inte
ir etablerad sedan tidigare men som 4nd4 ska fylla samma funktion 1 uppsatsen som
en sddan gor. Den delen av teorin som dr kopplat till dataskyddsforordningen
behandlas utifran fyra perspektiv: princip, tillimpning, personuppgift samt
behandling. Perspektiven, som vi valt att kalla for undersokningsperspektiv, dr inte
att forvaxla med uppsatsens huvudsakliga forskningsfragor utan har i forsta hand
genererats av forskningsfragorna samt underfragorna. Att ha
undersokningsperspektiv som loper igenom uppsatsen ér ett tillvigagangssétt for att
besvara forskningsfrigorna, men fungerar dven som en struktur och ger en

avgriansning at uppsatsen.
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Vidare presenterar vi de resultat vi kommit fram till i samband med undersdkningen.
Slutligen analyseras samt diskuteras resultatet for att sedan utmynna i konkreta

slutsatser. Uppsatsen avslutas med att blicka utit genom att peka pad omraden dir

vidare forskning kan ta vid.
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4. Bakgrund

Under de senaste dren har marknaden for DNA-tester expanderat. Privatkonsumenter
kan testa sig for att f4 reda pd mer om sitt genetiska ursprung eller upptéicka vilka
eventuella sjukdomar de har genetiskt anlag for att utveckla under sin livstid. I vér
undersokning kommer vi att fokusera pd DNA-teknik kopplat till slédktforskning. I
detta avsnittet presenteras forst en lista med en rad begrepp for att 1dsaren pa sa vis
ska fa en bittre forstaelse for begreppens betydelse och kontext. Vidare foljer tre
rubriker som ger en bakgrund till omradet som vi har valt att underséka. Under de
forsta tvd rubrikerna ger vi ett historiskt perspektiv pd DNA, sléktforskning och
personuppgifter. Hér tar vi bland annat upp hur sléktforskningen har kommit att
fordndras 1 takt med att nya tekniska mojligheter har utvecklats. Vi gér dven in pd hur
databaser innehdllande individers personuppgifter, daribland DNA, kan ses som
arkiv. Under den tredje och sista rubriken ger vi en bild av hur marknaden for

DNA-analyser ser ut idag.

4.1 Begreppslista

Arkiv: Begreppet arkiv kan avse ett sammanhéllet bestand av handlingar och/eller den
institution, myndighet, foretag diar handlingar bevaras eller upprittas. I en svensk
kontext talar man ofta om offentliga arkivinstitutioner. Riksarkivet, landsarkiven
samt kommun- och stadsarkiven faller in under de offentliga institutionerna som
bevarar arkivhandlingar. Men dven i den privata sektorn uppstar arkiv, exempelvis
inom foretag (Riksarkivet u.d). I uppsatsen talar vi om de biotekniska foretagens
databaser som arkiv, vilket utvecklas i en kommande underrubrik 4.2.

Personuppgifter, DNA och teknisk utveckling.
Biometrisk data: Biometriska uppgifter dr en form av personuppgifter som skapats

genom en viss teknisk behandling som har att géra med en persons fysiska,

fysiologiska eller beteendeméssiga kénnetecken och varigenom det gér att identifiera

12



den fysiska personen i fraga. Det kan exempelvis rora sig om ansiktsbilder eller

fingeravtryck (Integritetsskyddsmyndigheten 2021a).

Genetisk data: Genetiska uppgifter avser personuppgifter som har att goéra med
nedirvda eller forvarvade genetiska kénnetecken for en fysisk person som kan ge
unik information om personens fysiologi eller hidlsa. Sddan information kommer frén
en analys av ett biologiskt prov, det vill sdga en DNA-analys, frdn den fysiska

personen det handlar om (Integritetsskyddsmyndigheten 2021b).

Biotekniska foretag: foretag som under den senaste tiden vuxit fram tack vare de allt
billigare DNA-testerna. De erbjuder DNA-test for att kartldgga slédktskap och/eller

bendgenhet for sjukdomar.

Fysisk individ: ordet individ dr sprunget ur latinets individuum och har betydelsen
odelbar. Med en individ syftar man generellt sett pd en sjélvstandig enhet av en art,
vilket kan innefatta ménniskor, djur och véxter (Nationalencyklopedin u.d). Med
begreppet fysisk individ syftar vi i den hir uppsatsen enbart pa en méinniskan eller en

person och uteldmnar dérfor vixter och djur.

Person: Mer om hur begreppet utvecklats samt hur det har kommit att ingd i en
juridisk kontext ldses under rubriken 4.2 Personuppgifter, DNA och teknisk

utveckling.

Anvdndare: var definition av begreppet anviandare dr en person som brukar en tjinst
eller en vara. I detta fallet pratar vi om anvdndare som brukar tjdnster som
DNA-foretagen tillhandahéller. I uppsatsen har vi dven anvént ordet konsument och i
samband med det har vi gjort oss vissa dvervigningar gillande de tva begreppen och
vill vara konsekventa i bruket av dessa. Begreppet konsument patréiffas framst i
avsnittet 4.4 Marknaden for biotekniska foretag dér vi beskriver tre foretag som vi

kommer att undersoka. Just i detta avsnittet tycker vi att det passade béttre att
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anvinda begreppet konsument dé det ror sig om en anméilan mot ett av foretagen dér

anvindaren beskrivs just som en konsument.

Villkor och dokument: 1 uppsatsen skriver vi bade om sekretessvillkor och
sekretessdokument. Med villkor menar vi de betingelser man som anvédndare av en
tjanst maste godkdnna och/eller underteckna. Sekretessvillkoren anges i ett avtal som
ar en form av dokument och diarmed har vi valt att omndmna dessa dokument som

sekretessdokument.

4.2 Personuppgifter, DNA och teknisk utveckling

Den hér underrubriken dr frdmst historik och inleds dérfér med en fordjupning av
begreppet person for att senare kopplas samman med begreppet personuppgift. Att
vara en person enligt antikens romerska lag innebar att vara en myndig
samhillsmedlem under lagen vilket innebar rattigheter och skyldigheter. Ens persona
var en mask eller representation som sdkrade erkdnnandet av ens ritt att delta i de
ritualer som upprétth6ll romersk lag och var en rittslig status som inte var tillgénglig
for slavar eller kvinnor. Bland annat i kraft av Roms senare kristnande kom
person-begreppet att f4 en annan innebord och andra associationer genom den kristna
doktrinen om treenigheten dir fadern, sonen och anden &r tre distinkta personer. Den
ursprungliga innebdrden av ordet "person" fick aldrig nagot fiste i de moderna
sprdken med undantag inom teatern dar man talar om "rollpersoner" (Poole 1996, s.
51). Det ar forst under 1600-talet som man kan tala om begreppet person i relation till
handlingar eller uppgifter i nigon bemérkelse som kan liknas dagens. Det vill séga att
man skapar en ldnk mellan en individ och ett papper som fOrvaltas av staten.
(Rudder Baker 2000, s. 35). I samband med det talar man for forsta gangen i modern
bemérkelse om den individuella personen som nagon med juridisk och moralisk
status frdn statens perspektiv dven om begreppet har dldre anor och associationer

(Cole 2001, ss. 3-4).
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Den senaste tidens tekniska framsteg inom datavetenskap, teknik och kommunikation
har breddat dessa dldre pappersbaserade definitioner av vad en personuppgift kan
vara. Det gar att spara och lagra s mycket mer information om ménniskor idag &n
vad det gjorde forr i tiden vilket skapat nya juridiska behov. Framfor allt den senare
tidens digitalisering har fundamentalt fordndrat hanteringen av personuppgifter. Som

svar pa detta behov inférde EU den 25 maj 2018 dataskyddsférordningen.

Vad vi i framtiden kommer kunna utldsa ur DNA samt vilka nya anvdndningsomrade
som uppstar dr ndgot som vi dnnu inte kan svara pa. Idag dr slidktforskning och
hilsorelaterade  analyser ndgra exempel pa omraden. Andra nyare
anvidndningsomrdden dr forsdkringsdrenden samt brottsutredningar. Enligt
nyhetsartikeln “Dna-tester riskeras att ldsas av obehoriga” sd ér det inte lagligt att
krdva av ndgon att ldmna ett DNA-test men arbetsgivare samt forsékringsbolag kan
trots det hitta vagar till att komma at genetisk data. De uppgifter som finns i
exempelvis vardens patientjournaler skyddas av OSL, Offentlighets- och
sekretesslagen (SFS 2019:400), som styr bestimmelser kring registrering och
hantering av allménna handlingar. Géllande forsékringsbolag finns det vissa undantag
dd de enligt lag har rdtt till att begéra ut genetisk data fran patientjournalerna vid
tecknande av en forsdkring. Nér det giller tillgangen till genetisk information som
anvindare delar med sig av vid en DNA-analys sd kan foretagens tredje part,
exempelvis forsdkringsbolag eller annonsorer, endast fa atkomst till informationen
genom att personen som testat sig ldmnat samtycke. Detta sker vid godkdnnande av
exempelvis ett sekretessavtal. Dock omfattas foretagen inte av OSL och kan utforma
sina egna avtal utan att ta hdnsyn till sekretessbestimmelser. Detta dr nagot som
behover ses dver och begriansas menar Tesi Aschan, jurist vid Socialstyrelsen som
uttalar sig 1 samma nyhetsartikel om riskerna och menar att bolagen till slut “vet mer
om en @n vad man vet om sig sjdlv’. Manga av foretagen som erbjuder DNA-tester
ligger utanfor Sverige och dven utanfor Europa vilket medfor ytterligare juridiska
utmaningar. Avtalen behover dérfor ldsas extra noggrant for att man ska kunna sitta

sig in 1 hur foretagen behandlar ens personuppgifter (Wellrath Hasslebédck 2020).
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De biotekniska foretagets databaser bygger pa anvindarnas genetiska data som gar att
utldsa vid exempelvis en DNA-analys. Som vi skrev i stycket ovan &r ens
personuppgifter inte skyddade av OSL nédr man testar sig hos ett privat foretag. I
dagslaget finns det inga svenska biotekniska foretag som profilerar sig inom
slaktforskning, de vanligaste fOretagen som personer DNA-testar sig hos ar
utomeuropeiska med bas i Israel, Australien och USA. Mer om marknaden for
DNA-tester kommer i ett senare avsnitt 4.4 Marknaden for biotekniska foretag. Dock
finns det i Sverige tre register kopplade till DNA: spérregistret, utredningsregistret
och dna-registret, vilka alla omfattas av OSL eftersom det forvaras hos en myndighet.
Sparregistret bygger pa DNA-profiler som &nnu inte dr kopplade till en specifik
person, informationen kommer frén spar som samlats in vid brottsutredningar. Sparen
gallras om de far traff mot en person och kan ligga kvar i hogst 70 ar. I
utredningsregistret finns DNA-profiler frdn personer som ér skiligen misstankta for
brott. Slutligen har vi DNA-registret dir DNA-profiler sparas frdn personer som &r
registrerade i brottsregistret och som domts efter den 1 januari 2006 (Nationellt
forensiskt centrum 2020). Aven om vi inte ska dgna oss 4t att undersdka hur de ovan
ndmnda register hanteras kan de vara bra att kénna till eftersom de &r DNA-databaser

1 en svensk kontext samt att det handlar om DNA som forvaras inom offentlig sektor.

Som vi var inne pa tidigare uppstdr, hanteras, lagras och ldses information idag pa en
méngd nya sétt d4n vad som tidigare har varit mojligt. Genetisk data som kan avldsas
fran en DNA-analys dr kdnslig information och ddrmed maste man vara uppmérksam
pa vem eller vilka som fér tillgang till den nir man godkdnner sekretessvillkor.
Dataskyddsforordningen bidrar till att sdkra skyddet for enskilda individers
personuppgifter, men eftersom att genetisk data dven lagras utanfor myndigheter och
den offentliga sektorn dir sekretesslagstiftningen dr mer begrdnsad, sa skyddas
atkomsten till uppgifterna inte pd samma sitt dir (Integritetsskyddsmyndigheten
2021a). Forordningen som é&r géllande for bade offentlig och privat sektor ska vi

under uppsatsens gang fordjupa oss i 4nnu mer.
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Antologin Uncertain Archives: Critical Keywords for Big Data innehéller olika
kapitel som just handlar om hur information idag uppstar och hur den anvénds pa nya
sitt. Exempelvis bidrar myndigheter, foretag och andra organisationers
massinsamling av data till att vi som individer blir allt mer sparbara (Thylstrup et al.
2021, s.1). I samma antologi skriver Mél Hogan ett kapitel om hur man i framtiden
kan lagra information direkt i ménniskors kroppar. Idén &r att méanniskor sjélva ska
vara ett digitalt arkiv och bidra sina egna handlingar i arvsmassan. P4 samman sitt
som man kan klippa ut och avldgsna drftliga sjukdomar ur DNA, gors det nu forsok
att addera information till DNA. Metoden som man anvinder for detta heter
CRISPR-teknik, en forkortning av Clustered Regularly Interspaced Short
Palindromic Repeats. Hittills har studier och forsok endast utforts med hjilp av
syntetiskt DNA. Forskare har exempelvis lyckats bevara Eadweard Muybridges
fotoserie pd en galopperande hdst frdn 1872, Martin Luthers Kings historiska tal “I
have a dream”, en vetenskaplig artikel samt ett datorvirus i ett syntetiskt DNA
(Hogan 2021, ss. 171-172). Om tekniken med tiden @ven skulle komma att tillimpas
pa ménniskors DNA skulle det innebédra att var och en huserar sitt eget arkiv i
kroppens celler, man skulle dirmed kunna kalla det for ett slags genetiskt eller
biologiskt arkiv. Att lagra information pd nya vis kraver etiska dvervdganden, inte
minst nir det géller exemplet ovan med den egna kroppen som arkiv. Det som bor
overvigas dr vilka konsekvenser och/eller paverkan det kan ha pa manniskors liv nér
det giller séttet vi lever pd och vilka granser som forflyttas med nya tekniska

mdjligheter (Thylstrup et al. 2021, s. 2).

4.3 Slaktforskning da, nu och 1 framtiden

Genealogi dr liran om bdde ménniskors och djurs sldktforhéllanden. Termen
innefattar dven sldktforskning som &r en systematisk metod for att utforska sina rotter
(Nordisk familjebok 1908, s. 898). Med mer traditionella sléktforskningsmetoder,
sdsom fysiska kyrkbocker och nu senare med hjdlp av digitaliserat material 1
arkivdatabaser, har det sedan lange varit mojligt att finna fram till personer som man

delar sldktskap med och pa sa vis ar slidktforskning givetvis inget nytt fenomen.

17



Intresset for familjehistoria dr stort vilket dven speglar sig i TV-programmen “Vem
tror du att du ar?” (SVT 2016), “Det sitter i véiggarna” (SVT 2020) eller
radioprogrammet “Familjehemligheten” i P1. I de tvé forstndmnda programmen, som
ar en del av SVT:s programutbud, anvinder man traditionellt arkivmaterial i syfte om
att finna fram till sin familjehistoria eller for att f4 reda pa historien om sitt hus samt
den geografiska platsen runt omkring. Radioprogrammet, som sinds i P1, har ett
fokus som skiljer sig nagot frdn TV-programmen. Som programtiteln
“Familjehemligheten” antyder sa handlar det om hemligheter inom familjen. Det kan
till exempel réra sig om att man i samband med ett DNA-test och sedan vidare
slaktforskning fétt reda pa att ens biologiska fader &r en annan en den man trodde
eller att man har romska rotter vilket tystats ner inom sldkten i flera generationer

(Sveriges Radio 2021).

Att slaktforska med hjilp av DNA-analys dr en modern foreteelse. Enligt artikeln
“DNA-tester har blivit stor business” dr manga av de foretag som idag finns pa
marknaden grundade runt millenniumskiftet och branschen har pa de senaste aren
blivit till en av de snabbast vixande i vdrlden (Svenska Dagbladet 2018). Hittills har
cirka 150 000 personer i Sverige latit sitt DNA analyseras hos ett av de méinga
biotekniska foretagen, siffran &r stidndigt stigande och fOretagens databaser
expanderar i en rasande fart (Sveriges Konsumenter 2020). Att ga till biologin och
genetiken for att fa reda pa mer om sig sjédlv och sin historia tycks bli allt vanligare
och tekniken kring DNA-analys utvecklas stindigt. 2017 lyckades forskare analysera
DNA fran 151 av Egyptens mumier i syfte om att jimfora mumiernas DNA med
Egyptens befolkning idag for att ta reda pa likheter, skillnader samt hur arvsmassan
har utvecklat sig (Worming, 2017).

Dirmed kan vi med sédkerhet utgd frn att vi bara har sett borjan av den tekniska
utvecklingen vad det giller DNA-tester och analyser. Som ett resultat av att
DNA-tekniken blivit mindre kostsam och ddrmed mer tillginglig for privata
anvindare kan man nu sliktforska pa olika vis. Oftast kombinerar sldktforskare de

mer traditionella metoderna med DNA-tester. FOor andra anvidndare verkar
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DNA-analys till att vara mer av en engangsforeteelse. Oavsett vilket syfte man har
med att 14ta sig DNA-testas sa bestar drivkraften av detsamma, namligen nyfikenhet
kring sina rotter, att upptidcka nagot ovéntat eller for den delen bekrifta ndgot man pa
forhand visste om (Yle 2019). Fragan om vart den tekniska utvecklingen ska ta oss

gér knappast att besvara.

4.4 Marknaden for biotekniska foretag

Hir foljer en beskrivning av tre biotekniska foretag. Urvalet &r baserat pa nagra
forslag 1 den lista av de frimsta foretagen som Svenska Sillskapet for Genetisk
Genealogi publicerat pa sin hemsida. De biotekniska foretagen som vi undersoker har
en verksamhet som bygger pd att jimfOra arvsmassan, detta sker i foretagets egna
databas som i vissa fall bestar av 89 miljoner konsumenters DNA (MyHeritage
2021). Hérigenom gar det att jamfora DNA och ldnka samman personer som delar
slaktband med varandra. Foretagen far in DNA till databasen genom att silja
DNA-analyser till konsumenter. Genom att topsa sig pé insidan av kinden och sedan
skicka tillbaka provet till foretagets laboratorium for analys, kan konsumenten nagra
veckor senare ta del av en karta innehdllande procentsatser dver vilket ursprung man
har (Sjolund 2019, s. 37). Foretagen erbjuder en mingd olika tjénster utdver
DNA-analyser. P4 deras hemsidor kan man, som man &ven gor vid traditionell
sléaktforskning, skapa ett slékttrdd med tillhérande data i form av texter och bilder om
sina sldktingar. | sista avsnittet beskriver vi en anmailan riktad mot fOretaget
MyHeritage. Anmélan skrevs av organisationen Sveriges Konsumenter samt norska
Forbrukerrddet och inkom till Integritetsskyddsmyndigheten 2020. Anmélan ar ett
exempel pd den kritik som har riktats mot de biotekniska foretag ur en svensk

kontext.

MyHeritage ar ett israeliskt foretag grundat 2003, som erbjuder flera digitala tjanster
for slaktforskare. Det ror sig bland annat men inte uteslutande om DNA-tester for att
kartldgga etniskt ursprung. Man kan dven utforma sitt eget slakttrdd, se fotografier
och soka bland miljarder av digitaliserade historiska dokument. Idag har foretaget 92

miljoner konsumenter och tjdnsterna ar Gversatta till 42 sprdk (MyHeritage 2020a).
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Enligt SSGG som star for Svenska Sillskapet for Genetisk Genealogi (2021) é&r
foretaget det med flest testade fran Europa och dr bland de populdrare i

Skandinavien.

Ancestry dr det idag storsta vinstdrivande genealogiska foretaget. Det dr grundat i
USA 1996. Dess verksamhet ir i stort sett densamma som MyHeritage eftersom de
erbjuder DNA-tester och tillgdng till omfattande digitala arkiv som utgors av runt 10
miljoner historiska handlingar. De har i1 dagsliget 6ver 3 miljoner betalande
prenumeranter och har hittills sdlt 18 miljoner DNA-test (Wikipedia u.d.a). Enligt
SSGG (2021) &r Ancestry det foretag som ger tillgdng till den storsta databasen men
att den huvudsakligen priglas av amerikaner och deras historia och genetiska
information. Dock har den visat sig vara sdrskilt anvidndbar for svenskar som vill

soka emigrantéttlingar i USA.

FamilyTreeDNA dr ursprungligen ett amerikanskt foretag grundat ar 2000 och
beldget 1 Texas men som sedan januari 2021 ar kopt av det australiensiska foretaget
“MyDNA”. Foretaget salufor sina DNA-test genom att betona att de lovar att aldrig
dela ens personuppgifter med tredje parter och att de har egna
DNA-analyslaboratorier och saledes inte &r beroende av att skicka prover till en
annan part. (Wikipedia u.a.b). Det &r enligt SSGG (2021) foretaget dir flest svenskar

har testat sig idag.

4.4.1 Sveriges Konsumenter anméler MyHeritage

I mars 2020 anmaéldes foretaget MyHeritage till Integritetsskyddsmyndigheten.
Anmdlan kom  fran  Sveriges  Konsumenter, en  politisk  obunden
samarbetsorganisation som stiar pd konsumenternas sida och verkar for en 6kad
konsumentmakt, och den norska motsvarigheten Forbrukerradet. Tillsammans
utforde organisationerna en granskning av MyHeritages avtalsvillkor ddr de bland
annat tittade pa hur eller om foretaget foljer géllande lagstiftning. For att gora en
korrekt juridisk bedomning tog konsumentorganisationerna hjélp av en norsk

advokatbyra. Utifrdn granskningen beddmde man att MyHeritages avtalsvillkor var
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oskéliga. Man sig att foretaget 1 forsta hand bryter mot 3 § i Avtalsvillkorslagen (SFS
1994:1512). Vidare konkluderades dven att foretaget inte foljer bestimmelser i

dataskyddsforordningen (Sveriges Konsumenter, 2020).

Resultatet av granskningen ledde till en anmélan som trycker pa att det néstintill ar
omgjligt for konsumenter att forstd avtalsvillkoren. Sinan Akdag, digital expert pé
Sveriges Konsumenter, uttalar sig i ett pressmeddelande via organisationens hemsida
och menar att vért individuella arvsanlag som bér pa var genetiska kod, ndmligen det
vi kallar DNA, ar de kédnsligaste data vi har. Akdag understryker att ju kéinsligare
personuppgifter man behandlar, desto stringare lagstiftning. Ddrmed menar han och
Sveriges Konsumenter att anmilan mot MyHeritage borde leda till dryga boter. Hér
nedan foljer en genomgéang av den ovan ndimnda anmélan fran Sveriges Konsumenter

(2020) i fyra punkter:

(1) Svartydda avtal
Den fOrsta punkten som MyHeritage anméls pa grundar sig i det som vi tidigare
ndmnt, ndmligen att foretagets avtalsvillkor och sekretesspolicy textmaéssigt sett dr for
langa. Om man endast ser till omfanget av avtalsvillkoren s& innehaller dokumenten
omkring 11 000 ord. En vanlig A4-sida med text i punktstorlek 12 kan innehélla upp
till 400-500 ord, vilket innebér att man kommer upp i cirka 22 sidor om man skulle
ange de 11 000 ord i sidantal. En annan del av kritiken som ror forstaelsen av avtalen
handlar om forekomsten av svara ord och begrepp i texten. For att forstd avtalen fullt
ut krdvs det ndstan att man &r insatt i termer som annars endast anvinds av jurister
och forskare inom det medicinska filtet. Ovrig kritik frin Sveriges Konsumenter
angdende de svartydda avtalen &r att de innehdller vilseledande formuleringar samt

friskrivningar.

(2) De svenska avtalen dr inte juridiskt bindande
Det dr inte tillrdckligt att bara se till den svenska versionen av avtalen pa grund av att
MyHeritage inte ser den som juridiskt bindande. Enligt foretaget sjilv tjdnar de

Oversatta avtalsvillkoren endast som information och 1 bekvamlighetssyfte
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(MyHeritage 2020b). For att ta del av den bindande versionen maste konsumenten
lasa den engelska versionen som enligt foretaget sjdlv dr den enda giltiga versionen
av dokumenten. Enligt Sveriges Konsumenter Overensstimmer inte heller den

svenska och engelska versionen av avtalen.

(3) Krav om att konsumenter avsdger sig rétten till rattsprévning i Sverige
Foretaget har sina rotter 1 Israel och krdver ddrmed att konsumenter fransidger sig
rattigheten att anmdila foretaget i andra ldnder utanfor Israel dar MyHeritages
huvudkontor dr beldget. Det skulle enligt MyHeritages avtalsvillkor inte vara mojligt

att fora en réittegdng mot foretaget 1 svensk domstol.

(4) Vardslosa med personuppgifter
En del av kritiken mot foretaget tyder pa att de dr véardslosa med personuppgifter.
Maiénga medier 1 Sverige har uppmérksammat fallet och i1 ett mejl till SVT Nyheter
svarar MyHeritage véldigt kortfattat pa en del av kritiken som riktats mot dem. De
meddelar att foretaget aldrig har delat med sig av personuppgifter till tredje part och

att de nu arbetar pa att ta fram tydligare avtal (Aro, 2020).
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5. Forskningsproblem

Arkivvdrlden har genomgétt en stor fordndring som en konsekvens av
informationssamhéllets etablering. Medan de tekniska fOrutsdttningarna for
informationshantering linge varit forhallandevis statiska och likformiga har koncept
som arkiv, handling, integritet och information den senaste tiden kommit att omfatta
sa mycket mer. Arkiv, som en plats for lagring och formedling av information, gér att
finna pa sd ménga fler stéllen 4n vad den vardagliga forstaelsen av begreppet tillater.
Det har skett en breddning av konceptet arkiv, dir mycket mer i sjélva verket ar ett

arkiv 4n vad man forst kanske anar.

Diskussionen har redan forts i relation till Facebooks och Googles roll som
innehavare av enorma e-arkiv. Facebookprofiler kan tolkas som en form av
personarkiv och forskning visar i sjdlva verket att anvdndarna nér de vél reflekterat
kring frdgan ocksa ansdg det. Detta trots att Facebooks villkor kan fOrsvéra
mojligheten att komma at uppladdad data efter att en anvidndare avlidit (Acker, 2014,
s. 2). Nér det kommer till offentliga arkiv finns det regelverk och lagar som klart och
tydligt reglerar vad det fir och inte far géra. Men i och med att de nya aktdrerna
undgar definitionen sa finns det heller inte lika tydliga juridiska eller vigledande
redskap for att hantera dem. Dataskyddsforordningen ér forvisso ett svar pd dessa nya
tekniska utmaningar, men juridiken verkar vara sprungen ur det forra drhundradets

tankesdtt och dr inte anpassad for de stindigt vixande tekniska landvinningarna.

Klareld och Gidlund (2017 s. 82-83) skriver att den hastiga dvergdngen frdn en
huvudsakligen fysisk arkivverksamhet till en digital har skett utan att diskursen inom
verksamheterna hunnit paverkas i tillrackligt hog grad. Fastin digitala arkiv ofta &r
tekniskt annorlunda sd talar man om dem utifran analoga arkivs forutsittningar. I
likhet med det gar det att sdga att de juridiska verktygen som anvénds for att reglera
arkivverksamheter 1 stor utstrickning dnnu préglas av ett analogt tinkande som inte

langre &r aktuellt.
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De relativt statiska begreppen - arkiv och handling - utmanas genom framfarten av
biotekniska foretag, vilka ocksa dr foremélen for den hir uppsatsen. Vad en allmén
handling &r definieras i 2 kap. 3 § av Tryckfrihetsforordningen (SFS 1949:105), en
allméin handling anses vara en “framstéllning i skrift eller bild samt upptagning som
kan lédsas, avlyssnas eller pa annat sitt uppfattas endast med tekniskt hjalpmedel”.
Foljande beskrivning gér att hitta pa skatteverkets hemsida som tydligt klargér hur

begreppet dr menat att definieras juridiskt:

En handling &r ett fysiskt medium som innehaller information av nagot slag. Handlingar
4r framstillning i skrift eller bild (2 kap. 3 § TF). Aven upptagningar ir en form av
handling. Informationen pa en upptagning kan lagras pé olika slags medier avsedda for
automatiserad behandling eller pa annat sétt. Skillnaden mellan en framstéllning och en
upptagning &r att en framstéllning kan uppfattas utan tekniska hjédlpmedel medan en

upptagning ar beroende av ett tekniskt hjdlpmedel for att kunna uppfattas eller forstas

(Skatteverket 2018)

Det ar dock viktigt att podngtera att definitionen ovan avser offentliga arkiv. Nar en
handling hanteras av en myndighet sd avses vissa speciella skyldigheter. Det géller

dock inte arkiv inom den privata sektorn.

I det nigot legendariska fallet dir en leverpastej med text skickats in till
Ostergétlands Linsstyrelse tvingades en handliggare utreda vad en offentlig handling
ar 1 detta ovanligt forekommande fall. Men exemplet har en intressant pedagogisk
podng. Leverpastejen klassades inte som en allmin handling, inte pad grund av
formatet utan "da informationen &r oldslig inte kan uppfattas pd annat sitt"

(Lansstyrelsen Ostergdtland 2007). Det var alltsé en friga om lisbarhet.
DNA i sig ar till exempel inte en personuppgift eller en handling, och tur &r det

eftersom man skulle i sa fall tappa personuppgifter i form av hudceller eller hdrstran

overallt. Men nar DNA gors ldsbart kallas det for genetisk data och didrmed klassas
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det som en kinslig personuppgift (Integritetsskyddsmyndigheten 2021b). I
programmet Vetenskapens vdrld 1 avsnittet “DNA-revolutionen” diskuteras
lasbarhetens grianser som nagot som stindigt forskjuts i och med teknologiska
framsteg. Ett exempel som vél illustrerar det dr att skillnaden i pris for en
DNA-kartldggning idag och ndr det forst gjordes pa 90-talet, kan liknas vid
prisskillnaden mellan tva rymdfarjor d& och en cykel idag (Vetenskapens virld,

2020).

Det sker sadledes en kapplopning mellan juridiska definitioner av personuppgifter
dmnade att skydda personlig integritet och tekniska framsteg som i sig varken ir bra
eller daliga, men som kan anvindas av privata aktorer for ekonomiska syften.
Personuppgifter och den metadata de genererar dr ndmligen hardvaluta i dagens
informationssamhille. Det &r 1 kolvattnet av dessa fordndringar som vart

forskningsproblem befinner sig.

25



6. Forskningslage och avgransning

I samband med den hir rubriken &mnar vi att redogoéra for den relevanta forskning
som finns att hitta i relation till vart &mnesval. Vi hoppas ddrmed kunna klargéra hur
vért syfte och frigor relaterar till annan forskning inom faltet, samt presentera

argument for att vi funnit en forskningslucka.

Arkivvetenskap dr ett forhdllandevis litet forskningsomrade och vart dmnesval
tangerar bara en brdkdel av det redan begrinsade urval som finns. Dérfor dr antalet
artiklar som gar att dra direkta kopplingar till véart &mne fa till sitt antal, vilket i sig
redan talar for att vi hittat en relevant forskningslucka. Dataskyddsfoérordningens
intrdde 1 det svenska och europeiska sambhillet vickte stora diskussioner nédr den
infordes 2018 och har dédrmed genererat en del forskningsmaterial. Likaséd har
DNA-forskning diskuterats i en mingd artiklar, och inte bara med fokus pé biologisk
mangfald, utan dven ur ett storre socialt och kulturellt perspektiv. Det finns ddremot
flera nirbesldktade @mnen och artiklar. Den forskning som vi identifierat som
relevant for den hir uppsatsen kan delas upp i tre huvudsakliga kategorier som vi valt
att bendmna (1) alternativa e-arkiv, (2) DNA och genetiska sliktingar (3) DNA-teknik

och etik.

6.1 Forskningsliage

Gillande den forsta kategorin (1) har vi lagt mérke till en trend de senaste aren som
har att géra med tolkandet av sociala medier som en form av arkiv och en 6ppenhet
infor breddandet av konceptet arkiv och e-arkiv till att omfatta allt fler foreteelser i
samhillet. Forskning som passar in under kategorin &r tre huvudsakliga artiklar. Den
forsta heter Death, Memorialization, and Social Media: A Platform Perspective for
Personal Archives och dr skriven av Acker och Brubaker (2014). I den diskuteras
arkiv 1 samband med sociala medier, nagot som sker speciellt med avseende pad minne
av och forlust av nirstdende genom avlidnas profiler som minnessidor. I takt med att

personarkiv kommer att omfatta allt mer, sdsom sociala medier, blir det ocksa
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viktigare for arkivarier att uppmérksamma det faktumet eftersom dessa nya varianter
av personarkiv styr hur anvindarna representeras i dem. Darmed kommer dven den
framtida tillgangen till information och det sammanhang som den skapas i att formas
av dem. Den andra artikeln heter Facebook is creating records — but who is
managing them? och i den skriver Dominique Glassman (2020) om Facebooks
datahantering i1 samband med skapandet av handlingar som sker genom deras
anvéindare. Foretagets oreglerade dataanvidndning ledde bland annat till den omtalade
Cambridge Analytica-skandalen 2018, vilket Glassman diskuterar i relation till
GDPR. Facebook skapar handlingar av den data som deras anvéindare delar. De
kanske tror att informationen enbart dr dir for deras egen skull och nytta, men i sjdlva
verket finns tvd andra aktorer som drar nytta av den, ndmligen Facebook sjilvt och
dven tredjepartsforetag. Slutligen s& skriver Klareld och Gidlund i1 Rethinking
Archives as Digital: The Consequences of 'Paper Minds (2017) om overgéngen fran
analoga till digitala arkiv som skett 1 vildigt snabb takt. Digital
informationshantering blir allt vanligare och effektiv trots de manga utmaningar som
foljer 1 takt med digitaliseringen. Men artikeln visar hur analoga arkiv inte kan réknas
bort dn eftersom de priglar diskursen gillande arkiv dven inom sddana som é&r
digitala. De sitt pd vilka arkivvetare och de anstdllda vid arkiv uttrycker sig pa
formas av en dldre form av sprakbruk som ldmpar sig béttre vid tal om analoga arkiv

dven om de arbetar med till exempel e-arkiv.

Den andra (2) kategorin som vi identifierat har att gora med forskning som specifikt
berdr faktumet att DNA inte enbart tillhor en enskild individ utan alla ens genetiska
slaktingar. Ett samtycke mellan tvd parter géllande hantering av DNA kan tyckas
oproblematiskt, men paverkar i sjdlva verket andra ménniskor utan deras vetskap.
Artikeln Damned by DNA skriven av Kimberlee Sue Moran (2018) utgér frén
skandalen géllande foretaget Cambridge Analytica som utformade personlighetstester
som spred sig via Facebook och som pa sé vis lyckades samla in information i det
fordolda gédllande anvédndarnas och deras kontakters vanor och vérderingar.
Forfattaren menar att det finns likheter med hur biotekniska foretag anvénder sig av

personuppgifter och hur Cambridge Analytica gjorde det. Detta eftersom de kontakter
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man har pa Facebook gér att likna vid ens genetiska sldktingar nir det géller delande
av information. Lika lite som kontakterna pd Facebook gar med pa att deras
information ska delas via nigon annan sd gar ens genetiska sliktingar med pé att
deras genetiska information ska delas ndr man véljer att gora ett DNA-test. Bada
fallen ar exempel pd hur foretag lyckas undgd lagen genom ldsa definitioner. En
annan artikel med liknande tematik dr Using genetic genealogy databases in missing
persons cases and to develop suspect leads in violent crimes skriven av Debbie
Kennett (2019) och handlar istidllet om brottsfall dér polis kunnat identifiera
brottslingar genom databaser som FamilyTreeDNA forvaltar. Oftast ror det sig inte
om en direkt matchning utan att man anvént sig av genetisk data fran sliktingar.
Problemet dr det samma som det som presenterades i foregéende artikel, ndmligen att
samtycke endast rdder mellan den som gor DNA-testet och foretaget. Men utifrdn en
enskild persons DNA gar det att & reda pd information om néra sldktingar ocksa.
Kennett foresprikar sdledes att denna nya teknik maste kompletteras och begrinsas
med ett bdttre och tydligare juridiskt regelverk. Det krdvs samarbete mellan
foretagen, polisvidsendet, bioetiker och andra inblandade for att skapa en ansvarsfull
anvindning av minniskors DNA. Aven Policy and regulatory implications of the new
frontier of forensic genomics: direct-to-consumer genetic data and genealogy records
skriven av Nathan Scudder et al. (2019) avhandlar problematiken som foljer i
kolvattnet av att DNA-databaser blir allt mer tillgéngliga for polis och myndigheter
vérlden Over. Utnyttjandet av sddana databaser skapar en méngd etiska, juridiska och
integritetsrelaterade utmaningar just eftersom det lasbara DNA som gér att aterfinna i
en databas inte enbart padverkar den som valt att 1dmna in det utan dven personens
genetiska sldktingar. Utmaningarna blir dnnu storre 1 takt med de ekonomiska

intressen som privata biotekniska foretag har.

Den tredje kategorin (3) vi identifierat har att géra med tolkningen av DNA-teknik
som nagot mer allmént problematiskt, speciellt om man ser det som en personuppgift
samt i relation till den personliga integriteten. Attitudes of publics who are unwilling
to donate DNA data for research skriven av Anna Middleton (2019) tar upp en

globala undersokningen Your DNA, Your Say och undersoker allminna attityder,
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viarderingar och vilja till att donera persondata till fOretag eller
forskningsinstitutioner.  Eftersom  biotekniska  foretag och dven andra
forskningsinstitutioner behdver DNA fran manga olika ménniskor for att kunna dra
relevanta slutsatser och darmed forlitar sig pa donationer, s blir relationen mellan
forskningen och folks attityder extra relevant. Donovan, Pasquetto och Pierre skriver
1 artikeln Cracking Open The Black Box of Genetic Ancestry Testing Technologies
(2018) om hur medlemmar av det hdgerextrema internetforumet Stormfront
diskuterade DNA-undersokningar i relation till ras, nation och biologi. Med hjilp av
digitala etnografiska metoder analyserades hur medlemmarna uppfattar sig sjélva i
relation till forumet. Identitetsskapande har tagit en ny skepnad i och med
mdjligheten att spara ens etniska ursprung genom biologiska medel, och det ar
konsekvenserna av denna dramatiska fordndring pa ett socialt plan som artikeln
utforskar. 1 Remediating Viking Origins: Genetic Code as Archival Memory of the
Remote Past skriver Scully, King och Brown (2013) om hur DNA-bevis anvinds for
att spara ursprung och kopplingen till narrativ om identitet och hur dessa i sin tur
forhaller sig till makronarrativ sdsom nationella beréttelser och kollektiva minnen av
migration samt att vara inhemsk. Artikeln driver tesen att sldktskap ar ndgot som ar
socialt konstruerat i motsats till ndgot biologiskt och att DNA helt enkelt dr det
senaste redskapet som anvdnds for att skapa en bild eller ett narrativ kring olika

identiteter.

I artikeln The presence and future of the use of DNA-Informationand the protection of
genetic informational privacy: Acomparative perspective skriven av Jungnyum Lee
(2016) diskuteras hur genetisk data i ménga fall anvénts i1 brottsutredningar genom
DNA-matchningar. Senare forskning har dock kommit att problematisera den
skenbara objektivitet som ofta omgédrdar DNA-tester. De &r ofta opalitliga eftersom
tekniken ganska ofta skapar misstag och felaktiga resultat. Anvindningen av genetisk
data strider pd sa vis mot skyddandet av individens genetiska integritet. Artikeln
utgdr frdn England, Wales, Tyskland och Sydkorea som alla har olika lagar for

regleringen av hur genetisk data far anvidndas, men som trots det har liknande
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problem i fragan. Artikelforfattaren hiavdar darfor att det krévs tydligare rattsliga

kriterier for att balansera anvindningen av den nya tekniken med lagen.

6.2 Avgransning

Bédde vad det giller filtet for DNA-forskning och fdltet som berdr
personuppgiftsbehandling, har vi tva stora forskningsomraden att utga ifrdn. Véar vilja
ar att gora en undersokning dir de tva fdlten moéts utifrdn en arkivvetenskaplig
synvinkel. Vid sammankopplingen av fdlten bildas ett nytt forskningsomrade och
med det uppstd en mangd fragor att besvara, men samtidigt dr vi begrinsade av vart
material och tidsspann och utifrdn det kan vi bara stilla vissa specifika frigor.

Dirmed vill vi 1 det hér avsnittet ringa in vad vi avser att undersoka samt uteldmna.

Nér man talar om personuppgifter kan det rora sig om uppgifter sdésom namn, adress,
e-postadress, personnummer med flera. Nagot att ta i beaktning dr att det finns en
sarskild kategori av kénsliga uppgifter, ddribland finner man att genetiska uppgifter
om en individ har ett extra starkt skydd och didrmed ar de som regel forbjudna att
behandla (Integritetsskyddsmyndigheten 2021h). Genetiska uppgifter (se definition 1
begreppslistan) kan bland annat tas fram vid en DNA-analys. Huruvida DNA 1 sig
sjilv dr en personuppgift eller ej dr en intressant frdga som vi redan inringat i
forskningsproblemet. Det dr personuppgifter av sérskilt kinslig karaktir som vi dgnar
oss at att undersoka, ddrmed gar vi inte ndrmare in pa hur personuppgifter sisom

namn, telefonnummer och adress far behandlas.

DNA-analyser utfors med olika syften, antingen med 6nskan om att veta mer om sitt
biologiska ursprung och/eller med syfte om att fi reda pd vilka hélsorisker och
genetiska sjukdomar man béar anlag for 1 sitt DNA. I uppsatsen dgnar vi oss helt och
héllet &t att undersbka DNA-foretagens sitt att behandla personuppgifter nir det
kommer till att analysera DNA utifran en Onskan om att kartligga biologiskt

ursprung.
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Gillande lagstiftning kring personuppgifter avgransar vi oss i undersdkningen till
dataskyddsforordningen som gor sig gillande inom EU. Dock ér det inte mojligt for
oss att ticka in alla delar av forordningen i detalj. Vilka delar vi beror avgors utifran

vara forskningsfragor.
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7. Metod och teori

Hir foljer en redogorelse for uppsatsens metod och teori. Inledningsvis har vi valt att
beskriva hermeneutik som dr menad att fungerar bdde som metod och teori. Till att
borja med anvinde vi oss frimst av den som metod for att pd s& vis undersoka samt
analysera en del av det textmaterial som finns publicerat pd de biotekniska foretagens
hemsidor. Nar man undersoker ett falt pa ett hermeneutiskt vis talar man ofta om att
man “borrar sig ner” eller undersoker det cirkuldrt, mer om detta kommer vi till snart.
Men kort beskrivet kan man med hjilp av frdgor forflytta sig rent kunskapsmaissigt
och pé sé vis né en djupare forstaelse av ett falt. Darfor har hermeneutik dven kommit
att bli en del av var teori eftersom vi har anvint oss av ett hermeneutiskt
tillvigagingssitt ndr vi utifrdn vara forskningsfrigor samt underfrdgor utformat

undersokningsperspektiv vilka vi kommer in pé i stycket nedan.

Nér det kommer till andra delen av teorin har vi pd ett egenhédndigt vis utformat ett
tillagg till teorin pd basis av dataskyddsforordningen. Det &r alltsd ingen sedan
tidigare etablerad teori utan en som dr utformad specifikt med denna uppsats i dtanke,
men som kan ha en vidare anvindning fO0r analyser 1 samband med
dataskyddsforordningen och hanteringen av personuppgifter. Som ramverk f{or
tilligget har vi valt att anvdnda oss av dataskyddsforordningen. Detta eftersom
behandlingen av personuppgifter i Sverige, och inte minst inom EU, regleras i
forordningen. Genom tilldgget ser vi pa dataskyddsforordningen utifran fyra
undersokningsperspektiv  vilka bestdr av fOljande: principer, tillimpning,
personuppgift och behandling (se figur 1 pa nistkommande sida). Aven i metoden
aterkommer dessa fyra perspektiv, d& vi analyserar de biotekniska foretagens
textbaserade sekretessdokument for att déirigenom redogdéra for hur fOretagen

bendmner samt forhaller sig till dataskyddsforordningen.
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Undersoékningsperspektiven

utifran dataskyddsforordningen

A
s N

Principer Tillampning Personuppgift Behandling
Vilka i GDPR:s Av vem eller vilka ska Vad ar en personuppgift Hur far personuppgifter
dliggande GDPR efterlevas? enligt GDPR? behandlas enligt GDPR?
principer?

Figur 1: Undersékningsperspektiven dataskyddsforordningen.

7.1 Hermeneutik

Anvéndningen av hermeneutisk metod och teori kommer att utgd frin Tolkning och
reflektion: vetenskapsfilosofi och kvalitativ metod skriven av Mats Alvesson och Kaj
Skoldberg. Verket beskriver kvalitativ samhéllsforskning och samhillsvetenskaplig
metodologi och har ett utforligt kapitel om just hermeneutisk metod som &r beskrivet
pa ett modernt och tillgéingligt sdtt. Den nagot mer tillgdngliga beskrivningen tinker
vi 1 sin tur komplettera med vissa originalutdrag ur Hans-Georg Gadamers verk
Wahrheit und Methode fran 1960, eller Truth and Method 1 den engelska
oversittningen. Forhoppningen &dr att undvika en alltfor ytlig forstelse och

beskrivning av hermeneutiken genom att enbart forlita oss pa sekundérlitteratur.

Hermeneutik - och ddrmed dven vér undersokning - utgar fran en syn péd kunskap
som dr beroende av individens uppfattning. Den dr subjektiv och dérfor gar det som
forskare inte att ha nagot objektivt forhallningssétt till det studerade. Kunskap nas
inte genom maétning utan genom tolkning av text och foremaélet for tolkningen &r inte

information eller data utan texten i sig. Texten kan bestd av skrivna eller talade ord,
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men &dven vara bildlig, varvid sociala handlingar uppfattas som meningsfulla
symboler. For vdra dndamal kommer det dock uteslutande att rora sig om text

(Alvesson & Skoldberg 2008, ss. 194-195).

For att skapa ett konsekvent bruk av teoretiska begrepp och for att tydligt presentera
aterkommande ord foljer hir en begreppsgenomging. Det kanske mest centrala
teoretiska begreppet inom hermeneutiken dr den hermeneutiska cirkeln. Begreppet
syftar till att meningen hos en del av en text endast kan forstds om den sitts i
samband med helheten. Men denna forstdelse kommer alltid ske mot bakgrund av en
forstdaelsehorisont, det vill séga att all var forstaelse av en viss text sker mot bakgrund
av de uppfattningar och hallningar vi fatt sedan tidigare. Dessa kan komma att
inkluderas i vér forstaelsehorisont och dirmed fordjupa eller fordndra var forstaelse.
Gadamer skriver sjdlv (1975, ss. 226, 333) att en sddan forstdelsehorisont inte ar en
rigid grins utan nagot som ror sig parallellt med en. Det dr vidden for ens perspektiv
fran en specifik stillning. Att inte ha en horisont innebér att inte se langt nog och att
overskatta det som stir ndrmast en. Att ha en horisont innebar diremot att forsta den
relativa betydelsen av allt inom ens horisont. Alltsd innebir forstaelsehorisonten att
man ir bunden till den historia och kultur som formar en och att ldsa och tolka en text

skapar en fusion av horisonter mellan den som format texten och ens egen.

Ordet hermeneutik hirstammar frdn grekiskans “hermeneuein” efter guden Hermes
som inom den grekiska mytologin var budbirare av gudarnas budskap och formedla
dessa till folket. For att folket skulle forsta gudarnas budskap krivdes det dock att
dessa skulle oversittas. (Alvesson & Skoldberg 2008, s.278). Hermeneutik ar en
forskningsmetod som gar ut pa att tolka texter. Ndr man talar om hermeneutik
anvinds cirkeln, eller spiralen, ofta som en symbol. Cirkeln symboliserar sjilva
grunden, eller roten till hermeneutik. Genom att anvédnda sig av forskningsmetoden
ndr man ny kunskap samt besvarar sina forskningsfragor pa ett cirkuldrt vis (s.277).
Till att borja med talade man endast om den hermeneutiska cirkeln nir det géllde att
tolka och forstd bibliska texter. For att forsta ett stycke hamtat ur bibeln géllde det att

forstd helheten av boken, alltsd att man hade en slags forforstdelse av bibeln som
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helhet och hade forméga att placera boken i ett sammanhang. Munkar tolkade och
omtolkade de bibliska texterna gang pa géng for att finna svar pa hur man skulle leva
sitt liv enligt bibeln och kristendomen (ss.194-195). Vad som ocksd bor tas i
betraktning nir man talar om hermeneutik dr att det finns ett flertal olika
uppfattningar och inriktningar som ménga av dem uppkom under 1800- och
1900-talet. Var tillimpning av metoden kommer att bygga pd utvalda delar av
hermeneutiken. En forklaring kring hur vi tolkar och anvédnder oss av hermeneutik

som metod foljer i ndstkommande stycke

Inom hermeneutiken har man sig sjdlv och sina egna forkunskaper som
utgdngspunkt, man talar ofta om den hermeneutiska cirkeln vilket innebér att for
varje gdng man tolkar sitt material dkar forstaelsen. Det forekommer att man talar om
att “borra sig ner”. Med det menas att man bildligt talat genom en spiral borrar sig
allt ldngre ner i materialet och dédrigenom far en djupare forstaelse. Nér man inte
lingre upptdcker ndgot nytt i tolkningen av sitt material har en form av teoretisk
méttnad eller grundad teori uppstatt, det dr da insamlingen av data upphdr. Med
djupare forstaelse avses mer konkreta meningar och attityder som vid forsta anblick
ar dolda, men som vid en upprepad nérldsning kan uppdagas. Om man med tiden och
inldsningen Okar kunskapen kring det &mnesomrédet man undersoker forflyttas man

till en ny utgdngspunkt att ta avstamp 1 (Alvesson & Skoldberg 2008 s.211).

7.2 Introduktion till dataskyddsforordningen

I Sverige dr Integritetsskyddsmyndigheten den myndighet som har till uppgift att
formedla kunskap, utbildning samt vigledning till allmidnheten, myndigheter, foretag
och organisationer. Myndigheten ingér i ett europeiskt samarbete och arbetar for
skyddet av personuppgifter samt ansvarar for att granska och utfora tillsyn for att pa
s& vis se till att reglerna inom  dataskyddsomradet efterlevs
(Integritetsskyddsmyndigheten 2021c). Integritetsskyddsmyndigheten gick tidigare
under namnet Datainspektionen, men genomgick efter ett beslut fran den svenska

regeringen ett namnskifte den 1 januari 2021 (Integritetsskyddsmyndigheten 2021d).
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Vi viljer att bendmna Integritetsskyddsmyndigheten med dess fullstindiga namn eller

med forkortningen IMY.

Dataskyddsforordningen inférdes den 25 maj 2018 och har som syfte att samordna
personuppgiftsskyddet till formén for enskilda medborgare och for att sékerstilla att
det fria flodet av information inte hindras i onddan. I uppsatsen refererar vi till
forordningen genom att bendmna den som “dataskyddsfoérordningen” eller anvénda
oss av den engelska forkortningen GDPR som stér for The General Data Protection
Regulation.  Forordningen  ersitter den tidigare svenska lagen PuL
(personuppgiftslagen SFS 1998:204) och paminner mycket om den. Den
huvudsakliga skillnaden &r att GDPR omfattar hela EU. Forordningen omfattar mer
konkreta bestimmelser gillande hur foretag, organisationer och myndigheter som
verkar inom EU behandlar och lagrar personuppgifter. (Integritetsskyddsmyndigheten
2021e).

Dataskyddsforordningen utgdrs samlat sett av 99 artiklar uppdelat pa 11 kapitel. Det
ar en storre uppgift att fordjupa sig i lagstiftning. Déarfor redogér vi hir {for en kort
oversikt over samtliga kapitel 1 forordningen i figuren nedan, detta for att f4 grepp om
dess innehdll och omfattning. Notera vart val att referera och utgd frén
Integritetsskyddsmyndighetens definition och tolkning av dataskyddsférordningen i
uppsatsen. Detta med undantag vid direkt citering av lagtexten, eftersom vi i dessa
fall refererar till dataskyddsforordningens artiklar. Som tidigare ndmnts s ligger det
inom Integritetsskyddsmyndighetens uppdrag att formedla det som anges 1
dataskyddsforordningen, att vi forhaller oss till myndighetens definitioner minimerar

risken for personliga tolkningar. Dataskyddsforordningen innehdller foljande kapitel:
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Figur 2: Kapitlet i dataskyddsforordningen.
(Integritetsskyddsmyndigheten 2021a)

7.2.1 Undersokningsperspektiv: principer, tillimpning, personuppgifter
och behandling

Det forsta av undersokningsperspektiven bestar i att reda ut vilka grundldggande
principer som dataskyddsforordningen vilar pa, samt hur féorordningen ska efterlevas.
De grundldggande principerna bestdr av sju punkter (se figur 3). Det dr den
personuppgiftsansvariges skyldighet att fo6lja punkterna. Med personuppgiftsansvarig
syftar man pa de som inom organisationen behandlar personuppgifterna. Det dr dven
bra om organisationen har ett dataskyddsombud med uppgiften att kontrollera och

granska att samtliga inom organisationen foljer grundprinciperna.
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Figur 3: Dataskyddsforordningens principer.

I principernas sista punkt som handlar om ansvarsskyldighet, star det att
organisationen ska kunna péavisa hur de lever upp till férordningen. Darmed &r det
alltsd inte bara deras skyldighet att folja forordningen, utan organisationen maste
aven kunna visa pa vilka sitt forordningen efterlevs. Nedan i figur 4 anges pa vilka
sitt en organisation kan visa att bestimmelserna i dataskyddsforordningen foljs

(Integritetsskyddsmyndigheten 2021f).

Figur 4: Ansvarsskyldighet enligt dataskyddsforordningen.
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Nér vi talar om tillimpning syftar vi pd vem eller vilka som ska folja
dataskyddsforordningen. Svaret pa frigan &ar att dataskyddsforordningen ska
efterlevas av i princip alla som pé nagot vis behandlar personuppgifter automatiserat
eller manuellt inom EU. All aktivitet som sker till f61jd av personuppgiftsbehandling
inom unionen omfattas av forordningen, vare sig det sig ror sig om en organisation
som &r etablerade inom eller utanfor EU. Dataskyddsforordningen ska tillimpas inom
alla  verksamheter, fOretag, fOreningar, organisationer, myndigheter samt
privatpersoner. Dock ska det ndimnas att undantag finns nér det géller behandling av

ens egna personuppgifter (Integritetsskyddsmyndigheten 2021g).

Vidare definierar vi vad en personuppgift &r enligt dataskyddsforordningen.
Personuppgifter dr den typen av information som enskilt eller i kombination med
andra uppgifter kan identifiera en fysisk individ. Nagra exempel pa personuppgifter
ar namn, adress och personnummer. Men dven en bild eller ljudupptagningar kan
vara med till att identifiera en person utan att ndgra andra uppgifter sésom namn eller
personnummer ndmns (Integritetsskyddsmyndigheten 2021g). Det finns dock en
underkategori till personuppgifter som bestar av kénsliga personuppgifter. Dessa
kraver ett extra skydd och dr som regel forbjudna att behandla. Men &ven hir finns
det undantag. Hur denna sdrskilda kategori bor behandlas ndmns 1 nidstkommande
avsnitt. Uppgifter om etniskt ursprung, politiska asikter, religids eller filosofisk
overtygelse, medlemskap 1 fackforeningar, hilsa, sexualliv eller sexuell laggning,
genetiska uppgifter och biometriska uppgifter &r alla av kénslig karaktar.
Personnummer &r dven extra skyddsvérda och far behandlas om den registrerade pa

ett tydligt vis ger sitt samtycke (Integritetsskyddsmyndigheten 2021h).

I foregaende stycken har vi redogjort for dataskyddsforordningen, vem den bor f6ljas
av, vad en personuppgift 4r samt vad definitionen av en kénslig personuppgift &r. |
detta stycke vill vi nu redogéra for vart fjirde perspektiv som handlar om hur
personuppgifter, kénsliga eller ej, fir behandlas. Behandling av personuppgift
innefattar all form av insamling, registrering, organisering, lagring, bearbetning,

dndring, ldsning, overforing, spridning, radering eller forstoring av personuppgifter.
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Avsikten dr att personuppgifter enbart far lagras om det tydligt framgér varfor enligt
en samling rittsliga grunder. Dessa kallas samtycke, avtal, rdttslig forpliktelse,
intresseavvigning, uppgift av allmint intresse eller myndighetsutdvning samt
grundldggande intresse. Ifall samtycke behovs sé ska det vara tydligt varfor, vara
frivilligt, tidsbegrinsat, littbegripligt, dterkalleligt och det ska ga att dokumentera
(Integritetsskyddsmyndigheten 2021a). Nir det géller kédnsliga personuppgifter ar de
som utgdngspunkt forbjudna att behandlas. Som tidigare ndmnt finns det undantag
for forbudet, dessa undantag anges i1 dataskyddsforordningens artikel 9. Exempel pa
undantag kan vara om den registrerade uttryckligen l&dmnat sitt samtycke eller om det
ror behandling av de kénsliga personuppgifter som den registrerade sjdlv har
offentliggjort pé ett tydligt vis. Ett krav dr att en konsekvensbedomning maste
genomforas innan behandlingen av kénsliga personuppgifter kan paborjas.
Dataskyddsforordningen har som syfte att skydda den enskildes personuppgifter samt
integritet och med en konsekvensbeddmning forutser man eventuella risker som kan
uppkomma i samband med behandlingen av  kénsliga  uppgifter

(Integritetsskyddsmyndigheten 2021h).

7.2.2 Konsekvenser for overtrddelse av GDPR

Om reglerna i1 dataskyddsforordningen bryts av en organisation kan det innebidra
sanktioner. Det dr Integritetsskyddsmyndigheten som utfor tillsyn och beslutar om
organisationen bor betala for att ha brutit mot forordningen. Som hdgst kan
sanktionsavgifterna 16pa upp mot 20 miljoner euro. Vilket belopp organisationen far
betala avgors utifran hur allvarliga Gvertrddelserna dr samt hur hég omséttning
organisationen har under ett ar. IMY:s uppgift &r att se till att sanktionsavgifterna ar
proportionerliga samt att de har en avskriackande effekt

(Integritetsskyddsmyndigheten 20211).
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7.3 Tillimpning av metod och teori

Undersokningsperspektiven
utifran foretagens

sekretessvillkor

A
4 B

Principer Tillampning Personuppgift Behandling
Hur benamner foretagen Hur sager foretagen att
Pa vilket eller vilka sitt pavisar foretagen att de efterlever .
personuppgifter? de behandlar
GDPR:s principer? .
personuppgifter?

Figur 5: Undersokningsperspektiven sekretessvillkor.

Har ger vi en forklaring till hur vi metodiskt har arbetat oss igenom materialet och
undersokningen 1 processen med uppsatsen. Figuren ovan visar hur vara
undersokningsperspektiv foljer med. De ursprungliga perspektiven &r samma som for
teorin, nadmligen principer, tilldmpning, personuppgift och sist behandling. For att
anpassa fragorna till textanalysen och foretagen har fragorna justerats och ddrmed ar
de mer riktade till foretagen och de dokument vi vill analysera. Notera att vi i den hér
delen av uppsatsen valt att ha en gemensam fraga for perspektiven som ror principer
och tillimpning. 1 teorin stillde vi oss fOljande frdga “vilka ar GDPR:s
grundldggande principer?” under principer och under tilldmpning 16d fragan “av vem
eller vilka ska GDPR f6ljas?”. Nar det kommer till textanalysen ser vi att frigan “av
vem eller vilka ska GDPR f0ljas?” inte dr lika relevant att stilla i relation till
foretagen. Det beror framst pa att det inte dr upp till foretagen sjélva att definiera
svaret pa den hir frdgan dé det regleras helt och hillet i dataskyddsférordningen och

déarigenom &ar upp till Integritetsskyddsmyndigheten att tolka, besvara och formedla
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svaret. Istdllet skapas en gemensam friga for de tvd undersdkningsperspektiven som

lyder “pa vilket eller vilka sétt pavisar foretagen att de efterlever GDPR:s principer”.

Undersokningsperspektiven fungerar som ett redskap for att besvara véra
forskningsfragor samt underfragor. Som vi tidigare skrev under teori sa &r dessa inte
att forvixla med forskningsfragor. Eftersom vi arbetat metodiskt med hermeneutik
genom hela uppsatsen och undersokt féltet cirkuldrt har vi utvecklat dessa
undersokningsperspektiven for att pa sd vis gora det mdjligt att analysera vart

material och sedan komma fram till slutsatser.

F~

Orstaelse

F~

ordjupning

—

Figur 6: Faser.

Vi har pd ménga sétt arbetat iterativt (det vill siga genom att ha upprepat en process
tills vi natt ett onskat resultat) och cirkulért i hela processen. I samband med larandet

och fordjupningen har nya frigor uppstatt. Forskningsfragorna vi hade i den
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inledande fasen av uppsatsskrivandet forindrades gang pd gang i takt med att var
forstaelse for vart valda &mnesomrade véxte och breddades. Figuren ovan visar vara
faser 1 processen. I den begynnande fasen skedde en slags orientering. Vi insag da att
omradet for DNA och dess marknad samt personuppgiftsbehandling var stort, med
hjilp av tankekartor borjade vi ndrma oss en slags avgransning. Under den andra
fasen ldste vi in oss pd omradet och i den hir fasen var syfte och forskningsfragor i
standig forandring. Efter en 1dng process dd vi fick backa fram och tillbaka ett par
ginger borjade vi till slut forstd vart omrdde och vad det var vi ville undersoka, hir
uppstod dven undersdkningsperspektiv och uppsatsen fick en battre struktur. Nér vi
nu har syfte, forskningsfrdgor, undersokningsperspektiven och teorin pa plats dr tiden
mogen for att genomfora sjdlva undersdkningen som som bestér i att gdra en sista
textanalys av foretagens sekretessdokument. Textanalysen utmynnar 1 ett resultat dér
foretagen presenteras enskilt. Foljt av resultat gér vi in 1 uppsatsens slutliga fas som
handlar om analys och diskussion, vidare forskning samt slutsatser. Under rubriken
analys och diskussion sker en jamforelse mellan teori och resultat i en form av

komparativ analys.

Teorin har tillsammans med metoden en central roll i undersdkningen. Eftersom
Dataskyddsforordningen dr en forordning som styr behandlingen av personuppgifter
inom EU blir teorin en viktig grundsten att forhalla sig till. Har 1 delen om teori har vi
enligt undersdkningsperspektiven, principer, tilldimpning, personuppgifter och
behandling, redogjort for vad som gor sig géllande pa omrédet i forhallandet till
juridiken. De fyra perspektiven tar vi med oss vidare in i1 avsnittet om metod.
Uppdelningen &r densamma, men i metoden stdller vi oss nya fragor nér vi nu ska

undersoka de biotekniska foretagen inifran.
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8. Material och urval

Hir foljer en redogdrelse av det kdllmaterial som kommer att bearbetas ur ett
hermeneutiskt perspektiv och analyseras utifran de fradgor baserade pa
dataskyddsforordningen som utgér vart teoretiska ramverk. I det hér kapitlet foljer
dven en kort diskussion géllande vad vi baserat vart urval pd. Det finns flera
biotekniska foretag som dr verksamma pa den europeiska marknaden varfor vi i
samband med den underrubriken @mnar klargéra varfor vi valt just Ancestry,

FamilyTreeDNA och MyHeritage.

8.1 Material

Kéllmaterialet bygger dels pé sekretessdokument fran de biotekniska foretagens
hemsidor och dels pd lagtexter och paragrafer fran dataskyddsforordningen. I
sekretessdokumenten anger foretagen vilka personuppgifter som samlas in om
anvandaren, hur de behandlas samt vilka rittigheter man har som anvindare enligt
foretaget. For att anvdnda sig av foretagens tjanster krdvs det 1 regel att man
undertecknar tvd typer av policydokument dir det ena bestar av ett
sekretessdokument och det andra dr ett dokument om tjanstevillkor. Vi har valt att
endast basera var textanalys pa sekretssdokumenten och dirmed utelimna de
dokument som ror tjanstevillkor. Detta beror framst pa att det ar i
sekretessdokumenten som vi kan fa svar pa vara fragor kring vilka personuppgifter
foretagen samlar in om anvindaren, hur dessa behandlas samt hur foretagen forhaller

sig till dataskyddsférordningen.

Gillande sekretessdokumenten har vi framst utgdt frdn de svenska versionerna av
dokumenten. Vad det gdller MyHeritage och Ancestry har vi analyserat
sekretessdokumenten pa svenska. Dock har FamilyTreeDNA varken sin hemsida
eller ndgra dokument pa svenska och av den anledningen har vi analysera deras

sekretessdokument pd engelska d& annat inte var mojligt. Nir det kommer till
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MyHeritage och Ancestry sekretessdokument &r den svenska versionen inte juridisk
bindande enligt foretagen sjilva. Aven om de har dversatt sin hemsida och dokument
till svenska samt till andra sprak dn engelska hivdar foretagen att den bindande
versionen av avtalen dr den version som anges pd engelska och inget annat.
Dokumentens omfing dr mellan 10-20 langa sidor per foretag och innehéller ett
flertal juridiska och medicinska begrepp. Versionerna som vi valt att undersdka med
hjilp av en textanalys har vi sparat ner i perioden januari till mars, detta eftersom att
foretagen har ritt att uppdatera dokumenten nér de sjdlv onskar att gora det. Detta var
nigot vi tidigt 1 processen uppdagade. Medan vi skrev vér forskningsplan for
uppsatsen 1 perioden december 2020 - januari 2021 uppdaterade MyHeritage sitt
sekretessdokument till en ny version den 17 december 2020 (Myheritage 2020b). Hir
foljer en kort genomgang av vad foretagen kallar sina sekretessdokument samt vilken
version vi har analyserat. Samtliga tre foretag omndmner sina sekretessdokument pé
olika sdtt. Nér det giller MyHeritage har vi tittat pd dokumentet som de kallar for

b

“sekretesspolicy” och som senast uppdaterades den 17 december 2020. Ancestrys
dokument omndmns som “sekretessmeddelande” och versionen édr frdn den 23
december 2020 (Ancestry 2020). Slutligen har vi sekretessdokument pa engelska fran
FamilyTreeDNA som de kallar “privacy statement” och som uppdaterades den 7 maj

2019 (FamilyTreeDNA 2019).

Dataskyddsforordningen dr omfattande och didrmed har vi valt att titta pa utvalda
delar. Som vi tidigare nidmnt har vi genomgéende forhéllit oss till forordningen
genom Integritetsskyddsmyndigheten. Anledningen ar att det annars finns en risk for
att tolkningen blir véar personliga tolkning och att det ddrmed kan uppsti
felaktigheter. Materialet som vi anvidnder oss av dr hamtat frén
Integritetsskyddsmyndighetens hemsida och det ror sig om sddant som har att gora

med personuppgifter samt personuppgiftsbehandling.
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Kaéllmaterialet har under processens ging lists och bearbetats ett flertal ganger. Till
att starta med léstes dokumenten med syfte att fa grepp pa omrédet. Ju fler ganger vi
last igenom kéllmaterialet desto mer har vér forstaelse breddats, en 6kad forstaelse
har dven uppnitts genom att ldsa in oss pa filtet med hjdlp av annan litteratur.
Dataskyddsforordningen fungerar som ett teoretiskt ramverk for vir uppsats och som
vi tidigare argumenterat for sé dr det inte en etablerad teori utan ar mer ett ramverk

att ta utgangspunkt i.

8.2 Urval

Urvalet dr baserat pa ndgra forslag i den lista av de frimsta foretagen som Svenska
Séllskapet for Genetisk Genealogi publicerat pd sin hemsida. Vi har valt de foretag
som &r vanligast 1 Sverige och Europa (det vill sdga Ancestry, MyHeritage och
FamilyTreeDNA) for att begrinsa oss (SSGG, 2020). Utan reflektioner géllande
urval riskerar vi att skriva missvisande slutsatser som inte representerar hur
marknaden ser ut. Exempelvis ér det viktigt att vélja foretag som anvénds frimst i
Sverige om vi ska skriva ur en svensk kontex. Foretagen som vi undersokt erbjuder
en uppsjo av olika tjénster, funktioner och aktiviteter och till flera av dessa finns det
personuppgifter kopplade. Eftersom det skulle vara alltfor tidskrdvande att redogora
for alla 1 texten s& kommer det enbart att presenteras ett begrinsat urval. Detta urval
ar 1 sin tur baserat pd vad som senare kommer ha bést analytiskt vdrde for att besvara

véra fragor.
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9. Etiska aspekter

Alla forskningsfrdgor vécker etiska funderingar som har att géra med hur ens
forskning paverkar andra ménniskor och samhillet 1 stort. Det gar inte att géra vad
som helst for att utfora en studie dven om det ibland dr bekvamt eller effektivt. Som
végledning 1 sddana situationer har Vetenskapsradets utformat olika rad géllande god
forskningssed (Vetenskapsradet 2021). I rapporten fran Vetenskapsradet (2017) listas
ett par allmidnna regler som kan tyckas vara ganska sjdlvklara men &nda bra att

paminna sig sjalv om:

- 1) Du ska tala sanning om din forskning.

- 2) Du ska medvetet granska och redovisa utgangspunkterna for dina studier.

- 3) Du ska &ppet redovisa metoder och resultat.

- 4) Du ska oppet redovisa kommersiella intressen och andra bindningar.

- 5) Du ska inte stjdla forskningsresultat fran andra.

- 6) Du ska hilla god ordning i din forskning, bland annat genom dokumentation och
arkivering.

- 7) Du ska stréva efter att bedriva din forskning utan att skada manniskor, djur eller
miljo.

- 8) Du ska vara rittvis i din beddmning av andras forskning.

Vi kommer att striva efter att tillimpa samtliga punkter 1 den hér uppsatsen. I var
forskning vill vi vara noga med att visa transparens och bevara en god forstaelse for
vara egna forutfattade meningar varfor punkt (2) och (3) huvudsakligen blir relevant
for oss. Var avsikt &r inte att fastna i sokandet efter teser som fOrstirker vara egna
uppfattningar och antaganden. Dock vill vi kunna stélla oss kritiska till vissa saker
och vara ifragasittande vilket dr en balansgadng som kan vara svér att upprétthilla.

Men genom att vara transparenta avser vi att visa pa en 6ppenhet och sjilvforstaelse.
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10. Resultat

Nedan foljer uppsatsens resultatavsnitt som dr d@mnat att redogora for de obearbetade
resultat som gar att dra utifrdn textanalysen av materialet. Uppsatsens
undersokningsperspektiv som vi tidigare har redogjort for i metod och teoriavsnittet
medfoljer. Hir 1 resultat har vi kokat ner de fyra perspektiven till tre genom en
sammanslagning av perspektivet om principer och perspektivet om tilldmpning. Vi
vill redogdra for resultatet utan att analysera och tolka eftersom det dr ndgot som ar
disponerat att ske i analysavsnittet. Genom att gora ett urval av biotekniska foretag
men dven vilka olika aspekter av deras verksamhet som redogdrs for sa finns det
alltid ett métt av subjektivitet och inflytande av oss ndrvarande i texten. Vi gor alltsa
inte ansprak pa fullstindig objektivitet eller neutralitet genom den hir redogorelsen
utan stravar efter att helt enkelt halla den fri frn tolkningar i mdjligaste mén for att
istdllet diskutera och ge utrymme for dem i samband med kapitlet rérande analys och

diskussion.

10.1 Principer och tillimpning

I detta avsnitt presenteras resultatet utifran det forsta tva perspektiven principer och
tillimpning. Hir kommer vi redogéra for hur fOretagen bendmner
dataskyddsforordningen genom att stilla oss foljande fraga “pa vilket eller vilka sétt
pavisar  foretagen att de  efterlever GDPR:s  principer?”.  Enligt
dataskyddsforordningen dr det inte tillridckligt att enbart f6lja forordningen utan det
maste dven pa ett tydligt vis framgé hur man foljer den. Fragan som behandlas hér ar
kopplad till véar forsta forskningsfraiga som handlar om hur fGretagens

sekretessvillkor stimmer dverens med bestimmelser 1 dataskyddsforordningen.

10.1.1 MyHeritage
Det biotekniska foretaget MyHeritage nidmner GDPR tre ganger 1 sitt
sekretessdokument. Eftersom GDPR ndmns relativt fi ginger 1 fOretagets

sekretessdokument har vi i textanalysen valt att dven soka efter liknande termer
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sdsom dataskyddslagen och dataskyddsférordningen. Aven termen dataskyddslag
patriffades tre génger under samma rubriker dir GDPR omndmns. Termen
dataskyddsforordningen forekom inte alls. Det forsta patriffade tillfdllet dir termen
GDPR dyker upp ér cirka sju sidor ner i dokumentet under rubriken Rdttslig grund
for behandling av personuppgifter. Rubriken beror EU:s dataskyddsférordning
(GDPR) samt den motsvarande dataskyddsforordningen i Brasilien vid namn Lei
Geral de Protegdo de Dados (LGPD). I stycket skriver MyHeritage kortfattat om vad
som giller vid behandling av personuppgifter i forhallande till EU:s och Brasiliens
dataskyddslagar och papekar att behandlingen av personuppgifter forst och frimst
bygger pa konsumentens samtycke. MyHeritage skriver att samtycket ska utga fran
villkor som grundar sig pa tre punkter. Enligt MyHeritage ska anvdndaren for det
forsta ha gett sitt samtycke till behandling av dennes personuppgifter och for det
andra dr behandling av personuppgifter nodvéindig for att foretaget ska kunna
uppritta ett anvidndarkonto at anvindaren. Den tredje och sista punkten dr mer
svirtydd och vi dr inte sdkra pd vad foretaget avser med punkten. Darfor kommer

punkten hér 1 sin ursprungliga form:

Behandlingen dr nddvindig for att vi ska kunna folja en relevant laglig skyldighet;
behandlingen ligger i véra berittigade kommersiella intressen med forbehéll for dina

intressen och grundldggande réttigheter

(MyHeritage 2020b)

Vidare omnédmns GDPR vid ytterligare tva tillfillen under rubriken som heter just
GDPR. Rubrikens innehall bestdr av tvd rader dir MyHeritage skriver foljande
“MyHeritage har vidtagit atgdrder for att sdkerstdlla Overensstimmelse med alla
géllande och tillampliga integritetslagar, inklusive nya dataskyddsregler (GDPR)”
(MyHeritage 2020b). Att tyda av citatet menar foretaget att de gor alla anstrangningar
for att efterleva de réttsliga kraven, bland annat GDPR. Dock beskriver foretaget inte
vidare hur de gor for att folja dataskyddsforordningen, utan stannar vid skrivelsen om

att de foljer alla bestimmelser i forordningen. En annan aspekt som har med réttsliga
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krav att gora dr att anvdndaren avsdger sig ritten till rattsprovning i sitt eget land

genom att godkénna villkoren, MyHeritage skriver foljande:

Tjénsten ska uteslutande regleras av lagarna i staten Israel, utan hénsyn till lagvalsregler,
och du samtycker till att ndgot réittsligt forfarande om utférande, prestanda och/eller

genomforande av detta Avtal ska exklusivt 1dmnas in till domstolarna i Tel Aviv, Israel.

(Myheritage 2020b).

10.1.2 Ancestry

Foretaget ndmner inte dataskyddsforordningen med termen GDPR 1 sitt
sekretessdokument. I brist pA omndmnande av GDPR har vi dérfor sokt efter
bendmningen av dataskyddsforordningen med nédrliggande begrepp som innehéller

termen “dataskydd”. Nedan foljer en tabell med resultat frdn sokningen:

Termer: Antal traffar:
GDPR 0

Dataskydd 1
Dataskyddsforordning 2
Dataskyddskommissionen 1
Dataskyddsmyndigheten 1
Dataskyddspolicy 1
Dataskyddsmeddelande 26
Dataskyddsrutiner 5
Dataskyddsinstillningar 3

Tabell 1: Termtabell Ancestry
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Termerna 1 tabellen dr inte knutna till vissa specifika rubriker 1 Ancestrys
sekretessdokument, istéllet patraffas termerna genom hela dokumentet. Vi kommer
nu att redogdra for nigra av de patriffade termerna for att pd si vis utldsa hur
Ancestry forhdller sig till dataskyddsforordningen. Tidigt i sekretessdokumentet
finner vi termen “dataskydd”. Hér meddelar foretaget att anvindarnas integritet ar
hogt prioriterad. Vidare skriver Ancestry om “dataskyddsrutiner” och
“dataskyddsmeddelande”. Dataskyddssrutinerna &r kopplade till sékerhetssystemen
som ska skydda anvéndares personuppgifter. Under rubriken /7. Scdkerhet skriver
foretaget att de regelbundet ser dver sina sidkerhetsrutiner och har inréttat ett sirskilt

team som arbetar med systemen. Vidare i samma stycke skriver Ancestry foljande:

Vi anvénder sdkra serverprogram for att kryptera personuppgifer [sic.] (inklusive
genetiska data) och samarbetar endast med bevakningsforetag som uppfyller véra
sakerhetsstandarder. Vi kan inte garantera att forlust, missbruk eller &ndring av uppgifer

[sic.] aldrig kommer att ske, men vi vidtar alla rimliga atgérder for att forhindra det.

(Ancestry 2020).

Notera att den ursprungliga Overséttningen av dokumentet innehaller en del stavfel.
Dokumentets sprakliga utformning ar nagot vi aterkommer till senare i1 avsnittet om
analys och diskussion. Av citatet ovan sa ar det de sista tre raderna vi intresserar oss
for. Foretaget skriver att de prioriterat sdkerheten och arbetar med att skydda
personuppgifter genom att bland annat ha sidkra system. Dock skriver Ancestry i
samma stycke att de inte kan garantera att personuppgifter missbrukas men att

foretaget vidtar alla rimliga atgéirder.

Nér det kommer till termen dataskyddsmeddelande, vilket dr en term som patraftats
hela 26 génger 1 dokumentet, syftar Ancestry pa sjilva sekretessdokumentet och
refererar 1 sin text till dokumentet som ett dataskyddsmeddelande genom att
exempelvis skriva “Du bibehaller alltid 4ganderétten till ditt DNA [...] i enlighet med
beskrivningen i detta dataskyddsmeddelande” (Ancestry 2020).
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Slutligen vill vi redogéra for vad Ancestry skriver om dataskyddsforordningen,
dataskyddskommissionen och dataskyddsmyndigheten. Dataskyddsforordning nimns
i rubriken /4. Lagstadgad grund for behandling av EU-medborgares personuppgifer
[sic.] enligt EU:s allmdnna dataskyddsforordning (Ancestry 2020). Har forklarar
foretaget vad for slags behandling av personuppgifter som anvéndaren ger sitt
samtycker till. Ancestry skriver vidare att “du kan anvdnda dina
dataskyddsinstdllningar fOr att styra vissa av de sétt som vi behandlar dina data pa”.
De ér dven noga med att det 4r anvdndaren som dger sina personuppgifter och att
denne ndr som helst kan begira att fi sin data raderad. Nér Ancestry skriver om
datasyddsmyndigheten eller dataskyddskommissionen syftar de inte pd EU:s
myndigheter pa dataskyddsomréadet utan istéllet pA den Amerikanska motsvarigheten
som heter Data Protection Commission. EU:s dataskyddsforordning nimns ej, detta

trots att foretaget riktar sig till den europeiska marknaden.

10.1.3 FamilyTreeDNA

Som vi tidigare har redogjort for ar foretagets sekretessdokument skrivet pa engelska.

Diérav har det varit nddviandigt att 1 textanalysen utga frén termer pa engelska.

Termer: Antal tréaffar:
GDPR 0
General data protection regulation 0
Data protection law 1
EU 5
Europe 2
European Union 1

Tabell 2: Termlista FamilyTreeDNA

52



Dataskyddsforordningen ndmns varken med termen General data protection
regulation eller med sin forkortning GDPR. Under rubriken How FamilyTreeDNA
use your information punkt fyra skriver foretaget om data protection law. Stycket dér
termen anvdnds handlar inte om hur FamilyTreeDNA forhaller sig till
dataskyddsforordningen utan mer om att de som foretag kan komma att dela
anviandares personuppgifter till myndigheter 1 de fall dir det rér sig om

brottsbekdmpning.

Vidare har vi undersokt vad FamilyTreeDNA skriver om EU genom sdkningar efter
de tre sistnimnda termerna i tabellen ovan. Gillande den Europeiska Unionen
meddelar foretaget att deras villkor &r certifierade och uppfyller EU:s krav angaende
insamling, lagring och behandling av personuppgifter. Enligt FamilyTreeDNA sker
detta genom det de kallar for Privacy Shield Framework. I arbetet med uppsatsen har
vi inte tidigare stott pa  begreppet Privacy = Shield = Framework.
Integritetsskyddsmyndigheten 1 Sverige beskriver det som ett avtal som existerade
mellan EU och USA fram till juli 2020. I en svensk kontext heter avtalet Privacy
Shield-avtalet och tilldter personuppgiftsansvariga inom EU att Overfora
personuppgifter till mottagare i USA som &r anslutna till avtalet genom det
amerikanska  handelsdepartementet  (Department of  Commerce). Dock
ogiltighetsforklarades avtalet mellan EU och USA 1 juli 2020 i EU-domstolen och
dirav dr det inte langre lagligt att via detta avtal Gverfora personuppgifter till
mottagare 1 USA. For ndrvarande arbetar den Europeiska dataskyddsstyrelsen
(EDPB) for att ge stdd och vigledning 1 frdgor som ror avtalet
(Integritetsskyddsmyndigheten 2021j).
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10.2 Personuppgifter

Fragan vi har stéllt oss i samband med det tredje perspektivet i textanalysen av
foretagens sekretessdokument dr “hur bendmner foretagen personuppgifter?”. Med
hjélp av frdgan vill vi besvara en underfraga till vara forskningsfrigor. I teoriavsnittet
fick vi reda pa vad Integritetsskyddsmyndigheten och dataskyddsforordningen réknar
som en personuppgift, men underfrigan berdr istdllet vad som definierar en
personuppgift brett sett. For att en jimforelse ska bli mdjlig i analysen vill vi nu

redogora for vad en personuppgift dr enligt foretagen.

10.2.1 MyHeritage

MyHeritage ger aldrig ndgon enhetlig definition av vad en personuppgift d&r men ger
ddremot genomgaende 1 sekretessdokumentet olika exempel pd dem. Den mest
vigledande delen dr kapitlet som heter Vilken personlig information samlas in fran
dig eller om dig?. Hér listas de huvudsakliga typer av personuppgifter som de begér

av anvindarna. Texten nedan baseras pé det kapitlet.

Till att borja med listar MyHeritage personuppgifter sdisom namn, kontaktinformation
samt betalningsinformation. For att bruka tjdnsten behover foretaget dven veta
anvéandarens e-postadress, kon, fodelsedr (som registreras for att se till att anvandaren
uppfyller villkoren med avseende pa minderariga) samt vilket land man kommer
ifran. Vidare kan man vilja att uppge information om sin familj genom funktionen
“skapa ett slakttrad”, samt s gar det att dela historiska poster eller dokument rérande
exempelvis fodslar, vigslar, immigration och dodsattester. MyHeritage insamlar dven
information om anvéndarens arvsmassa vid en DNA-analys. DNA extraheras fran
DNA-provet som man som anvéindare ldmnar in eller hdmtas och laddas upp om man
tidigare testats via ett annat foretag. Vidare bearbetas och analyseras anvindarens
DNA f{06r att slutligen landa 1 en DNA-rapport om anvidndares genetiska ursprung.
MyHeritage erbjuder dven en funktion for att skapa slakttrad. I dessa slikttrad gar det
att uppge information om sin familj och om en sjdlv sdsom namn, relation,

fodelsedatum, fodelseplats samt kontaktuppgifter sdsom e-postadress.
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I MyHeritages sekretessdokument finns ingen tydlig distinktion mellan
personuppgifter och kénsliga personuppgifter utan samtliga uppgifter omskrivs under
gemensamma rubriker. I flera falls listas olika typer av personuppgifter som samlas in
av olika skil, men som slutar med begrepp sdsom “t.ex.” eller “osv.” vilket inte ger
en enhetlig bild av vad som faktiskt kommer att samlas in och inte, utan bara en

uppskattning.

10.2.2 Ancestry

I likhet med MyHeritage s& gar det att aterfinna exempel pad vad Ancestry bendmner
som personuppgifter utspritt genom hela sekretessdokumentet, men det finns en
huvudsaklig lista som redogors for under kapitel 4 som heter Vilka personuppgifter

samlar Ancestry in om dig?, vilken foljande redogorelse baseras pa.

Ancestry samlar in kontoinformation om sina anvdndare ndr de anvinder deras
tjinster. Det ror sig om e-postadresser, telefonnummer, faktureringsuppgifter och
betalningsinformation. Denna betalningsinformationen kan exempelvis réra sig om
kreditkortsnummer eller fakturerings- och leveransadress nidr man koper négot,
sdsom ett Ancestry-abonnemang eller ett av deras DNA-prover. Vid kop av ett prov
samlar de dven in information om anvindares biologiska kon, fodelsear och koden
for DNA-provet. Foretaget pastar sig dven komma att samla in vissa skyddsklassade
uppgifter, till exempel konstillhorighet eller civilstand. Detta sker dock utan att

explicera i vilka fall eller varfor.

Personuppgifter samlas dven in via Ancestrys hemsida. Nér anvédndare frivilligt
skapar en anvindarprofil delar de sin profilbild, namn &lder och plats med Ancestry.
Men det ror sig ocksa om information som anvéndare tar del av nir de brukar andra
digitala tjdnster som Ancestry erbjuder. Hir kan det rora sig om innehdll som

publiceras i diskussioner pa forum.
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Ancestry hanterar och samlar genetisk data frdn sina anvdndare. Detta sker genom
salivprover som skickas in och omvandlas i Ancestrys partnerlaboratorier till
maskinldsbara data som i sin tur bearbetas for att bland annat ge en uppskattning av
anvéndarens etnicitet. Men genetisk data anvédnds dven av Ancestry for att generera
uppskattningar av personliga egenskaper, relativa matchningar, hur nira anvéindaren
stdr andra genetiska sléktingar i foretagets databas eller andra fysiologiska eller
beteendeméssiga fakta. Foretaget understryker att varken saliv eller extraherat DNA 1
sig ar personuppgifter. Efter att Ancestrys laboratoriepartner har bearbetat de
biologiska proverna lagrar de dem i sin biobank for framtida tester efter anvindarens
eget val. Framtida tester kan goras om man godkidnner Ancestry informerade
samtycke till forskning eller om man pa annat sétt samtycker till andra tester av ens

biologiska prover.

Precis som i fallet med MyHeritage gor inte Ancestry ndgon 4tskillnad mellan vad
som dr en personuppgift och vad som anses vara kénsliga personuppgifter utan
omnimner dem i samma fall. Aven hir listas personuppgifter som slutar med begrepp
sasom “t.ex.” eller “sdsom” vilket implicerar att det kan komma att handla om andra

personuppgifter ocksa.

10.2.3 FamilyTreeDNA

FamilyTreeDNA avhandlar personuppgifter i kapitlet Informationstyperna som
FamilyTreeDNA samlar in om deras anvindare. Vederborande avsnitt star ocksa till
grund for foljande redogdrelse. Foretaget samlar och lagrar kontoinformation, det vill
sdga information som man forsett foretaget med genom att ha kopt nagon av deras
tjanster. Det kan ndrmare bestdmt rora sig om namn, e-post, telefonnummer, numret
pa det DNA-kit man erhéllit, betalningsinformation eller leveransadress. DNA och
saliv samlas dven in ndr en anvédndare skickar in sitt prov till FamilyTreeDNA och
likasé den ldsbara genetiska data som gér att hdrleda ur proverna. Allt det sparas i
syfte att det ska vara mojligt att komma at dem senare i1 framtida tester. Dessa tester

gors enbart med anvédndarens samtycke.
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Den profilinformation som en anvidndare uppger i samband med skapandet av en
profil pa foretagets hemsida forutsitter att man uppger viss information. Det ror sig
om kon, profilbild, namn, med mera. Hemsidan erbjuder &dven andra funktioner
sasom forum, slakttrdd eller olika sorters grupprojekt med andra anvidndare. All
information som en anvédndare véljer att dela i sddana sammanhang eller véljer att

dela om andra (exempelvis ens slidktingar) samlas in av FamilyTreeDNA.

FamilyTreeDNA kommer att anvénda information om deras anvéndare, fast i en
aggregerad form for olika forskningsprojekt. Ingen enskild individ kommer dock gé
att urskilja ur ett sddant aggregat. Slutligen kan de dven komma att dela maskad
information om sina anvindare som &r svér att spara till anvindare. Formuleringen &r
ndgot oklar och verkar implicera att det &r mojligt att det gar att spara trots att det ar

svért. I originalsprak lyder den:

Information that has been stripped of your Account Information and other identifying
data, such that you cannot easily be identified as an individual to the public, and is

instead only identifiable by a kit number or other alphanumeric sequences.

(FamilyTreeDNA, 2019).

10.3 Behandling

I samband med det fjdrde och sista undersdkningsperspektivet stiller vi oss fragan
“hur skriver foretagen att de behandlar personuppgifter?”. Den ndmnda fragan ar
ocksa en av underfrdgorna som vi har stéllt oss for att kunna besvara uppsatsens

huvudsakliga forskningsfrigor.

10.3.1 MyHeritage

MyHeritage forklarar hur de behandlar personuppgifter under kapitlet som heter Hur
anvénder vi din personliga information?. Aven om de mest utforliga beskrivningarna
gar att aterfinna 1 det hér kapitlet sd finns de sporadiskt utspridda forklaringar i hela

sekretessdokumentet. Informationen nedan baseras dock uteslutande pé det kapitlet.
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MyHeritage anvinder personuppgifter i forsta hand for att forse anvéindare med deras
slakttrad, for att genomfora sokningarna i ens familjs bakgrund utifran deras register,
for att hantera abonnemang och slutligen for att ge support via kundtjanst. Om man
anviander MyHeritages DNA-tjdnster kommer de att behandla och lagra DNA-prover,
utfora genetisk analys och tillhandahédlla DNA-resultat och DNA-rapporter till
anvindaren. Om FamilyTreeDNA skulle bli uppkdpt av ett annat foretag géller inte
lingre vederborande avtal vilket innebér att de personuppgifter anvindaren delar
potentiellt skulle kunna anvédndas pa andra sitt. Om anvéndare frivilligt har godkéant
avtalet om informerat samtycke géllande behandlingen av DNA kan MyHeritage
anvinda anvéndarens uppgifter i forskningssyfte. Anvéndarens informerade

samtycke kan nir som helst aterkallas genom webbplatsen.

10.3.2 Ancestry

Ancestry brukar sig av sina anvidndares uppgifter av tre huvudsakliga anledningar:
kommunikation, marknadsféring och hantering av genetiska data. Géllande
kommunikationen ror det framfor allt att informera sina anvidndare om foretagets
tjanster. Det kan bland annat rora sig om att informera om eventuella sldktingar
identifierats genom DNA-matchning, huruvida foretagets arkiv innehaller uppgifter
som é&r relevanta 1 ens sldktforskning, for att informera om nya tjénster eller for att be
anvandare att delta 1 medieproduktion eller reklam. Géllande marknadsforing
anvander Ancestry huvudsakligen personuppgifter for att marknadsféra sina
produkter till anvindaren. Slutligen anvdnder Ancestry genetisk data for att erbjuda
resultat om etnisk tillhorighet, information frdn sin databas (sdsom information om
eventuella familjemedlemmar, DNA-sldktingar eller liknande) eller for att genomfora
vetenskaplig, statistisk eller historisk forskning. Hur denna forskning begrinsas
omtalas inte. I 6vrigt delar Ancestry personuppgifter enbart ifall anvindare sjilva
viljer att dela det med andra, med sina tjinsteleverantorer (exempelvis laboratorier
som genomfor DNA-extrahering), med forskningspartners (dock inte utan
anvandarens samtycke) samt med rittsvdsendet (om de tvingas till det). Slutligen sa

delar de persondata ifall foretaget kops upp med den nya dgaren.
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Ancestry skriver att de utgdr frén tre vigledande principer: ppenhet, enkelhet och
kontroll. Det betyder att foretaget arbetar for att vara Oppna gillande vilka
personuppgifter de samlar in, att de strévar efter att anvénda ett lattforstaeligt sprak
och slutligen att de vill ge anvéndaren kontroll dver deras personuppgifter. Samtidigt
forekommer meningar som foljande “vi kan komma att samla in vissa skyddsklassade
uppgifter, till exempel kon eller civilstdnd” (Ancestry 2020) vilka gor det svart att
avgora exakt vilka skyddsklassade uppgifter som samlas in pd grund av ord som

“vissa” och “till exempel” som inte avgrénsar tillrdckligt tydligt.

10.3.3 FamilyTreeDNA

FamilyTreeDNA é&r det sista foretaget vars sekretessdokument vi undersokt i den har
uppsatsen. Det finns tva huvudsakligen végledande kapitel 1 samband med
FamilyTreeDNAs anvéndning av personuppgifter som heter Hur anvdinder
FamilyTreeDNA din information och Hur FamilyTreeDNA delar dina

personuppgifter. Redogorelsen hér baseras pa dessa kapitel.

I det forsta avsnittet, Hur anvinder FamilyTreeDNA din information, star det att
FamilyTreeDNA anvinder personuppgifter for ett antal olika syften. Det ror sig om:
att genomfora transaktioner, for att kommunicera med anvéndaren, for att leverera
genetiska resultat till anvdndaren, for att forska pa anvédndarens genetiska resultat
(dock utan att explicera under hurdana omstindigheter), for att forbéttra sina egna
tjanster, for att leva upp till eventuella lagkrav ifall rittsvdsendet blir inblandat och
for marknadsforing online. De skriver dock att det kan ske i fler fall utan att
specificera vilka. Den genetiska information som FamilyTreeDNA tar del av anvinds
mer specifikt for att erbjuda DNA-matchningar med sldktingar fran foretagets
databas, for att erbjuda resultat om etnicitet, for att mojliggdra att man kan ansluta till
eventuella sldktingar och slutligen for att forbéttra kvaliteten pa deras egna produkter

och tjénster.
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I det andra avsnittet, Hur FamilyTreeDNA delar dina personuppgifter, star det tidigt
att foretaget inte delar genetisk information med ldkemedels- och forsikringsbolag
eller anvéndares arbetsgivare. De delar daremot uppgifter med andra medlemmar
beroende pd anvédndarens initiala instéllningar, med andra foretag som har samma
dgare som FamilyTreeDNA och med andra foretag som FamilyTreeDNA anvénder
tjanster av (dock begridnsas anvdndningen av kontrakt). Om FamilyTreeDNA skulle
bli uppkdpt sa kommer dven de personuppgifter som dittills samlats att foras over till
den nya dgaren. Det kan hinda att FamilyTreeDNA delar anvindares information i en
aggregerad form for marknadsforing eller i samband med vetenskaplig forskning,
dock kommer personuppgifter aldrig att ingd i de fall. Om FamilyTreeDNA skulle
genomga en storre policyfordndring sa kommer de eventuellt borja sélja eller dela
genetisk information men det kommer inte ske utan att anvéndare efterfrigas om

uttryckligt samtycke.
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11. Analys och diskussion

Som vi tidigare har ndmnt i samband med vér syftesbeskrivning sd dr den hir
uppsatsen dr en kritisk granskning av hur vdra undersokta biotekniska foretag pastar
sig behandla anvindares personuppgifter samt hur de forhaller sig till lagstiftningen
géllande behandling av just kénsliga personuppgifter. Hir foljer darfor en analys som
problematiserar de brister vi lagt mérke till i undersdkningen av fOretagens
sekretessvillkor. I analysen utgér diskussionen fran de resultat av textanalysen som vi
tidigare har redogjort for. Utdver resultat vill vi dven i diskussionen knyta an till
bakgrund, teori och tidigare forskning. Nedan foljer fyra underrubriker dér vi
diskuterar foretagens samspel med dataskyddsforordningen, personuppgifter samt
behandlingen av dessa. Avsnittet avslutas med en underrubrik som handlar om
konsekvenser. Ddr knyter vi thop och sammanfattar vara problematiseringar géllande
foretagens sekretessvillkor utifrén tre huvudsakliga punkter. For det forsta (1) handlar
det om relationen mellan lag och teknik, for det andra (2) ror det sig om foretagens
anviandning av sprak och for det tredje (3) diskuterar vi hur foretagen liagger ett stort

ansvar pd sina anvéndare.

11.1 Samspel mellan foretagens sekretessvillkor och

dataskyddsforordningen

De biotekniska foretagen omnidmner inte dataskyddsforordningen pé négot
gemensamt eller koherent sitt utan det skiljer sig fran fall till fall. For att kort
repetera sa tog vi i avsnittet teoretiskt ramverk fasta pad den sjunde punkten som
handlar om ansvarsskyldighet. Dar beskrivs pd vilket sdtt man ska efterleva
forordningen och vikt laggs vid att man uttryckligen i text redogdr for hur man f6ljer
dataskyddsforordningen. Samtliga foretag dr utomeuropeiska men trots det har de
enligt GDPR en skyldighet att f6lja bestimmelserna eftersom de marknadsfor sig och

verkar pa den europeiska marknaden (Integritetsskyddsmyndigheten 2021g).
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Det biotekniska foretaget MyHeritage omnédmner forordningen med termen “GDPR”
och/eller dataskyddsforordningen. Genom att omndmna forordningen med dess
“rétta” term hdnvisar foretaget pa ett tydligt vis till den dataskyddsférordning som
géller inom EU. Foretaget ger kortfattat sin egen definition av vad som géller vid
behandling av  personuppgifter 1  forhallandet till den  europeiska
dataskyddsforordningen och trycker pa att samtycke dr viktigt, vilket dven ar i
overensstimmelse med Integritetsskyddsmyndighetens tolkning av den. Vidare
redogdr MyHeritage for vad som giller vid samtycke i en punktlista innehallande tre
punkter som vi dtergav tidigare i uppsatsens avsnitt om resultat. Punkterna &r
kortfattade. I listans tredje punkt uppstar en form av otydlighet i formuleringen. I
punkten skriver MyHeritage bland annat att “behandlingen ligger i véra beréttigade
kommersiella intressen med forbehdll for dina intressen och grundliggande
rattigheter” (MyHeritage 2020b). Vad foretaget menar eller vilka grundlidggande
rattigheter man har som anvéndare framgar inte pa ett tydligt sitt och vi vill undvika
att gora godtyckliga tolkningar av citatet. I samma citat skriver MyHeritage vidare att
behandlingen av personuppgifter dr nédvandigt for att de som foretag kan ska kunna
“folja en relevant laglig skyldighet”. Hér vore det till hjilp for anvindaren om det
fanns en vidare beskrivning eller definition av vad de syftar pd. Det &r just ordet
“relevant” framstar som extra otydligt. Vilken betydelse har det for foretaget och vem
ar det upp till att beddma vad som é&r relevant eller irrelevant? Géllande listans sista
punkt sd anser vi att punkten dr formulerad pa ett vilseledande sitt eftersom det ar

svér att tyda vad foretaget syftar pa.

I vér textanalys av foretagets sekretessdokument fann vi dven att MyHeritages har en
rubrik som heter just GDPR. I anslutning till den borde foretaget beskriva mer
ingdende hur de forhéller sig till forordningen. I dagsldget dr det mer av en rubrik
samt tvd rader ddr det star: “MyHeritage hat vidtagit atgarder for att sikerstilla
overensstimmelse med alla gdllande och tillampliga integritetslagar, inklusive nya
dataskyddsregler (GDPR)” (MyHeritage 2020b). Men vilka atgérder de syftar pa
framgar ej och MyHeritage ndmner inte mer om EU:s dataskyddsférordning. Som vi

skrev. om 1 bakgrunden har MyHeritage tidigare motts av stor kritik frén
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organisationen Sveriges Konsumenter. En del av kritiken riktad mot foretagen pekade
pa att MyHeritage avtal, ddribland sekretessdokumentet, dr svara att tyda for
anvindaren pa grund av otydliga och osammanhidngande formuleringar (Sveriges
Konsumenter 2020). Anmilan ledde till rubriker i dagstidningar ddr MyHeritage
bemotte kritiken genom att meddela att fortydligande av avtalen var ndgot man skulle
se Over och arbeta med. Senare samma ar i december kom en ny uppdatering av

sekretessdokumentet men det verkar inte ha skett ndgot fortydligande av avtalet.

I resultatet skrev vi om Ancestrys bruk av termen dataskydd och att den samlat sett
patraffades 40 gdnger i foretagets sekretessdokument. Det finns ingen specifik rubrik
dér man talar om dataskydd, utan termen pétraffas utspritt genom hela dokumentet.
GDPR né@mns inte alls och nir de talat om dataskyddsférordning hanvisar Ancestry
till den Amerikanska dataskyddsmyndigheten med namnet Data Protection
Commission. Foretaget skriver om dataskydd utifrdn en amerikansk kontext vilket &
ena sidan dr forstaeligt eftersom att det dr ett amerikanskt foretag. Men & andra sidan
riktar Ancestry, i likhet med MyHeritage, sig dven till den europeiska marknaden och
har dédrmed skyldighet att ta hénsyn till europeisk lagstiftning. Foretaget Ancestry
skriver ocksd om hur viktig anvéndarens integritet &r for dem och att den prioriteras
hogt. Vidare skriver Ancestry att de dock inte kan garantera att missbruk, dndringar
eller forlust av personuppgifter inte kommer ske. Skrivelsen dr ndgot motségelsefull
och foretaget forsékrar anvindaren att de vidtar alla rimliga atgédrder for att det inte

ska ske. Men vad det ér for atgérder Ancestry syftar pd framgér e;.

Nir foretaget FamilyTreeDNA skriver om dataskydd hanvisar de till “Privacy Shield
Framework”, ett avtal som tilldter amerikanska foretag att behandla personuppgifter
fran Europa. Som ndmnts under resultat ogiltighetsforklarades avtalet mellan EU och
USA 2020 i EU-domstolen. Négot som skulle kunna forklara varfor FamilyTreeDNA
fortfarande har kvar formuleringarna kring avtalet rorande Privacy Shield &r att deras
senaste uppdatering av sekretessdokument skedde 2019. Dock hade EU:s
dataskyddsforordning vid den hér tiden redan antagits. FamilyTreeDNA refererar

dérmed till bestimmelser som inte langre dr aktuella. En skillnad som finns mellan de
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tre biotekniska foretagen ér att det i FamilyTreeDNAs fall inte ar lika tydligt att de
riktar sig till den europeiska marknaden, eftersom foretagen varken har sin hemsida
eller ndgra av sina dokument Oversatta till svenska eller andra europeiska sprak
utover engelska. Men men eftersom sekretessdokumentet innehéller felaktigheter
skulle FamilyTreeDNA behova gora en uppdatering av sina dokument rérande

sekretess.

11.2 Synen pé personuppgifter

Gillande synen pa personuppgifter har vi som mal att analysera hur foretagen
bendmner personuppgifter i sina sekretessdokument. Eftersom ingen av dem ger en
uttrycklig definition sd utgar vi ifrdn de exempel som erbjuds géllande vad de anser

vara en personuppgift i syfte att utreda fragan.

For att repetera sé ar personuppgifter enligt GDPR alla former av uppgifter som gar
att koppla till en person. Men mer intressant for vara dndamal ar dock de
personuppgifter som klassas som kénsliga. Det ror sig om etniskt ursprung,
medlemskap 1 fackforeningar, hilsa, sexualliv, sexuell ldggning, genetiska och
biometriska uppgifter samt politiska, filosofiska eller religiosa Overtygelser

(Integritetsskyddsmyndigheten 2021b).

Inget av foretagen erbjuder nagon enhetlig bild av vad en personuppgift &r och gor
heller aldrig nagot ansprak pa att gora det. Det verkar inte vara nadgot som ingar i
deras syfte med sekretessdokumentet. Men en narmare reflektion géllande vad som ar
en personuppgift och en kénslig uppgift ar viktig for att kunna forstd vad som hander
med ens uppgifter som konsument. Daremot finns det i samtliga sekretessdokument
utspridda exempel pa vad de anser vara personuppgifter och i samtliga fall finns dar

ett kapitel som speciellt noga avhandlar &mnet.
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Ett problem géllande foretagens syn pad personuppgifter ar att de inte gor en
tillrdckligt tydlig distinktion mellan personuppgifter och kénsliga personuppgifter.
Det forekommer aldrig nagon fortydligande beskrivning eller ansvarsfriskrivning,
utan ldmnas okommenterat. Istdllet kombineras kénsliga personuppgifter med
personuppgifter i samma kontext vilket gor det svért att bedoma vad som ska klassas
och didrmed behandlas som vad. Ett annat problem som forsvarar forstaelsen av vad
foretagen klassar som personuppgifter dr att de ofta anvinder fraser som “bland

% ¢

annat”, “till exempel”, “med mera” eller liknande vilket kan tolkas som att det kan
innefatta vildigt mycket mer. Om foretagen ska forklara vad for kénsliga
personuppgifter de syftar till 4r det viktigt att vara precis och inte antyda att det kan
rora sig om mer. I sa fall dr det berédttigat att fraga sig hur mycket mer och framforallt

vilka kdnsliga personuppgifter det ror sig om.

Ancestry har en intressant notering om salivprov och extraherat DNA dir de
understryker att dessa inte bor klassas som personuppgifter. Vid forsta anblick kan
det verka som ett integritetsbrott men i sjilva verket ar det rimligt da saliv eller DNA
i sig heller inte anses vara personuppgifter enligt GDPR. Klassningen som
personuppgift sker forst i samband med att det extraherade DNA:et blir maskinldsbart
enligt Ancestry. Hir vicks dven den gamla fragan géllande vad ett dokument eller en
handling i sjdlva verket dr. Eftersom det dr ldsbarheten som é&r végledande for
huruvida en handling ska anses vara en handling eller inte sa utesluter det extraherat
DNA eller saliv fran den definitionen, precis som leverpastejen i exemplet som vi

redogjorde for under rubriken Forskningsproblem.

11.3 Behandling av personuppgifter

Vad som avses med behandling av personuppgifter dr enligt GPDR insamling,
registrering, organisering, lagring, bearbetning, &ndring, ldsning, Overforing,
spridning, radering eller forstoring av personuppgifter (Integritetsskyddsmyndigheten
2021g). Kontentan &r att de enbart ska fa lagras om det finns goda skil for det; det

maste alltsd gd att rattfardiga varfor man har en samling personuppgifter. Kénsliga
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personuppgifter dr speciellt reglerade och far generellt inte alls hanteras, men det
finns undantag som etablerat i teoriavsnittet. Exempelvis kan det rora sig om ifall

ndgon ger sitt uttryckliga samtycke.

Det finns ingen direkt tydlig atskillnad mellan hur dataskyddsforordningen skriver att
personuppgifter ska behandlas och hur samtliga tre undersokta foretag pastér sig
behandla dem, utan problemen framgar mellan raderna. Problemen med foretagens
sekretessdokument ligger dédrmed i deras diffusa formuleringar, att de erbjuder
oversatta versioner av dokumentet som inte &r juridiskt bindande men som létt gar att
tolka som att de dr det, att de har ett otillgdngligt sprakbruk, att till synes sma
instéllningar kan f& omfattande konsekvenser och kanske framfor allt att villkoren

niarsombhelst kan dndras.

Med diffusa formuleringar syftar vi pd avsaknaden av en sammanhingande
redogorelse for vilka kénsliga personuppgifter foretagen hanterar. Ofta finns det en
antydan till vad for personuppgifter det ror sig om men det &r i sa fall utspritt under
flera rubriker. Att de erbjuder versioner av sekretessdokument som inte &r juridiskt
bindande stdller till med andra problem for hur de péstdr sig behandla
personuppgifter. Det blir ddrmed svért for en anvidndare att forsta hur foretaget avser
att behandla ens personuppgifter i framtiden. Ett tredje problem géllande Ancestry
och MyHeritage ér att dokumenten &r skrivna pd undermalig svenska vilket ddrmed
gor det svart att begripa hur ens personuppgifter som anvdndare kommer att
behandlas. FamilyTreeDNA undgar dock problemet genom att inte erbjuda sitt

sekretessdokument pa svenska utan bara engelska.

Vidare kan smi och till synes obetydliga instéllningsalternativ pa foretagets hemsida
leda till vildigt stora konsekvenser for anvindaren. Exempelvis kan information tas
emot eller delas via ens profil till andra genom instillningarna och dirmed kan ens
personuppgifter delas med andra. De instéllningar som anvidndaren gor kan ocksa
komma att 4 konsekvenser for andra. Detta eftersom att anvéindarens DNA-test inte

enbart leder till kunskap om anvéndaren sjélv utan dven bédr pd information om andra
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slaktingar. Att likna det vid Facebooks affirsmodell stimmer inte fullt ut eftersom
deras tjénster dar gratis och istéillet bekostas av att foretaget far tillgdng till
anvéindarens persondata. P4 samma sétt gér det dock att argumentera for att Ancestry,
MyHeritage och FamilyTreeDNA delvis tar betalt av en och finansierar sin
verksamhet genom att dra nytta av anvdndarens sldktingars genetiska data.
DNA-tekniken dr sd pass utvecklad och tekniskt specifik att den litt kringgar
stelbenta juridiska definitioner. Men det kanske mest problematiska med
sekretessdokumenten, och som @ven understryks i anmélan fran konsumentverket
gillande Ancestry som vi redogjorde for tidigare, dr att det utan forvarning kan
komma att hdvas eller dndras vilket skulle sdtta de personuppgifter man som

anvédndare 14tit MyHeritage hantera i en juridiskt osdker position.

11.4 Konsekvenser

I den hér underrubriken utgar vi frdn analysen ovan och sammanfattar den i tre
punkter rorande juridik och teknisk utveckling, sprakbruk samt ansvar for individen.
Utifran de nidmnda punkterna vill vi i den hér sista delen av analys och diskussion
sammanfatta vilka konsekvenser foretagens utformning av sekretessdokumenten har
for individens integritet. Det ar svart att gora en exakt bedomning av vilka
integritetsrisker som uppstdr 1 samband med foretagens behandling av
personuppgifter och forhallande till lagstiftning. Dock tycker vi oss kunna peka pa

nagra saker utifrdn den undersokning vi har gjort av foretagens sekretessdokument.

Den forsta (1) punkten har att gora med forhédllandet mellan juridik och teknisk
utveckling som vi berort tidigare 1 uppsatsen. De biotekniska foretagen erbjuder en
tjdnst som saknar historiskt motstycke. Slaktforskning &dr inget nytt fenomen men
mojligheten att kunna vénda sig till biologin 1 den utstrackning som man gor idag
genom metoder som utvecklats pd sa kort tid medfér konsekvenser. Slaktforskning
som utgar frdn fysiska urkunder eller muntligt aterberéttande &r inte utan problem
heller, men har fordelen att det varit forhallandevis statiskt till sitt format i flera

arhundraden. Darmed har det ocksa inneburit en forutsdgbarhet rent juridiskt - det har
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alltsa gatt att reglera hanteringen av till exempel handlingar som anvénds for

slaktforskning eftersom det inte finns nagon storre variation géllande hur det sker.

Detta har dock kommit att stéllas pa sin spets i och med den potential som modern
DNA-sldktforskning innebédr. Denna potential dr i sig varken bra eller dalig, utan
méste omfattas av en tydlig lagstiftning for att inte krénka individuell integritet och
for att komma de biotekniska foretagens anvindare till nytta och glddje istillet. Trots
att dataskyddsmyndigheter 1 ldnder inom EU arbetar med att tillimpa
dataskyddsforordningen och skydda EU-medborgares personuppgifter och integritet
ar personuppgifterna svéara att skydda. Detta géller inte minst nér det kommer till de
biotekniska foretagen. Hér &r det vanskligt att kontrollera vad som hinder med
medborgares uppgifter nir de ldggs 1 hidnderna péd foretag som verkar och riktar sig
till europeiska konsumenter, men som é&r privatigda och har sina kontor, laboratorium

samt databaser utanfor EU.

Nér det ror sig om lagstiftning tycker vi oss dven se att den halkar efter nir det
kommer till att reglera foretag som MyHeritage, Ancestry och FamilyTreeDNA. De
ndmnda foretagen erbjuder tjénster dir DNA behandlas pé ett nytt tekniskt vis och
det dr ddrmed svart att forutspd hur uppgifterna kan behandlas samt vilka
konsekvenser som kan komma att medfolja. Ett fall dér det illustreras &r 1 fallen dér
samtycket mellan foretagen och anvidndarna enbart omfattar de tvd parterna, men dar
anvindarens DNA 1 sjdlva verket ocksd kan sdgas tillhora anvéndarens genetiska
slaktingar. Det dr ndgot som blir uppenbart i sekretessdokumenten genom att samtliga
foretag erbjuder att man kan gora matchningar med andra anvéndare genom sitt och
deras DNA. Det far vidare stod i det forskningsldge som vi utgér ifrdn i1 den hir
uppsatsen. Fenomenet diskuteras i tre artiklarna skrivna av Sue Moran, Kennett och
Scudder et al. I likhet med skandalen kring de personlighetstest som foretaget
Cambridge Analytica erbjod, ddr de dven hanterade uppgifter frdn vénner till
Facebookanvéndare utan att ndmna det i sekretessdokumentet. P4 samma sétt som for
DNA-foretagen rdder enbart samtycket mellan foretaget och den enskilda anvéndaren

utan hénsyn till andra individer som indirekt kommer att omfattas.
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Juridiken identifierar tva problem som inte har just med den tekniska utvecklingen att
gora. Ett av problemen ror juridisk rattsprovning. Enligt foretaget MyHeritage ska en
juridisk provning ske i Israel och i1 avtalet maste anvdndaren avsdga sig rétten till
juridisk provning i det land man dr bosatt i. Detta kan vara ldtt att missa om man inte
gOr en noggrann genomlédsning av sekretessdokumentet. Eftersom foretagets hemsida
och sekretessdokument &r péd svenska skulle anvdandaren mdjligtvis inte ens reflektera
over detta. Trots att man till viss del sjdlv ansvarar for att sétta sig in i vilka villkor
man godkénner, dr det inte lagligt att utforma avtal pa det hér viset dédr personer
maste avsidga sig ratten till juridisk provning. Att fora en vidare diskussion kring det
kraver att vi gér in pa ytterligare lagstiftning vilka vi inte har haft utrymme att ta upp
1 den hér uppsatsen. Det andra juridiska problemet &r att foretagen hivdar att de
svenska versionerna av avtalen inte dr juridiskt bindande, for att ldsa det bindande
avtalet maste anvéndaren ldsa den engelska versionen. Det krdver att man har goda
kunskaper 1 engelska dd dokumenten redan pa svenska &ar svara att forstd rent

sprakligt vilket for oss in pa ndsta punkt.

Vad det giller sekretessdokumentens sprakliga utformning, som den andra (2)
punkten berdr, har vi noterat att dokumenten innehdller medicinska men dven
juridiska begrepp som kan vara svéra att forsta. De medicinska begreppen vi syftar pa
ar termerna genetiska och biometriska uppgifter. Vid anvdandandet av dessa dr det bra
att skriva ut definitioner av vad de betyder, det dr ndgot som vi sjdlva har tdnkt pa och
har gjort 1 listan Over begrepp eftersom vi anvédnder oss av bada begreppen i1
uppsatsen. I sdkandet efter vad genetisk samt biometrisk data &r utgick vi fran vad
som star pa Integritetsskyddsmyndighetens hemsida. For att forstd hur DNA och
personuppgifter hinger samman samt hur ens DNA behandlas ér det nodvéndigt att
forklara vad biometrisk samt genetisk data dr. For att atergd till kritiken rorande
foretagens sekretessdokument dr spraket nagot som dven organisationen Sveriges
Konsumenter har kommenterat nér de 1 ett pressmeddelande samt 1 en anmaélan riktar
kritik mot foretaget MyHeritage. Anmailan tog vi upp 1 uppsatsens bakgrund och dar

skriver Sveriges Konsumenter att dokumenten ar for langa 1 sitt omfang samt att de ar
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svara att tyda. Det dr ndgot vi ocksa har noterat genom vér undersokning. Flera av
foretagen har mer @n ett dokument som ska lidsas igenom samt godkénnas innan man
kan ta del av tjinsten. Aven om vi endast undersdker sekretessdokumenten kan vi se
att de andra dokumenten som ror exempelvis tjdnstens villkor ér lika omfattande som
sekretessdokumenten. En tanke som vi vill ta upp rorande spriket berdr de svenska
overséttningarna av sekretessdokumenten. Detta dr ndgot vi tidigare har redogjort for
bland annat i1 presentationen av resultat. Tva av foretagen, Myheritage och Ancestry,
har Gversatt sekretessdokument till svenska, det tredje foretaget FamilyTreeDNA har
endast en engelsk version av sitt sekretessdokument. Oversittningarna av foretagens
sekretessdokument innehdller flera stavfel, exempelvis stavar Ancestry
personuppgifter genom att skriva “personuppgifer”. Detta &r bara ett av manga
exempel pa felstavningar som kan f{Orsvara ldsningen samt fOrstielsen av
dokumenten. Eftersom att sekretessdokumenten inte dr korrekt dversatta medfor det
en del vilseledande formuleringar dér ord inte bara ar felstavade, utan dven anvénds

pa felaktigt sétt vilket ocksa &r en faktor till att sekretessdokumenten dr svartydda.

Den tredje (3) punkten som vi vill diskutera har att géra med att foretagen lagger ett
for stort ansvar pa sina anvdndare. Detta dr ndgot som yttrar sig pa tvd huvudsakliga
satt: att sma knapptryck i ens profilinstdllningar kan ha 6desdigra konsekvenser och
att ett generellt stort ansvar sétts pd den enskilda anvéndaren genom att de noggrant

méste ldsa de tekniska och ibland sprakligt undermadliga sekretessdokumenten.

Gillande det forsta exemplet s& menar vi att det som fOretagen framhaller som en
formanlig tjinst, att anvdndarna kan skrdddarsy hur de vill att deras uppgifter ska
hanteras, inte problematiseras tillrickligt. Det som vid forsta anblick kan verka som
ndgot bra kan 1 sjdlva verket leda till konsekvenser som inte gér att forutse med ett
enkelt knapptryck. Exempelvis kan det rora sig om det som vi skrivit om i punkt (1),
det vill sdga att samtycket dven berdr ens genetiska sldktingar. Dokumenten ir inte
tydliga nog nér det kommer till att beskriva hurdana konsekvenser man kan fa av att

ldmna in sitt DNA.
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12. Slutsatser

I f6ljande avsnitt vill vi ge svar pa védra huvudsakliga forskningsfragor, underfragor
samt aterkoppla till uppsatsens syfte. Det gors genom att repetera fragorna samt syftet

for att sedan kort och konkret sammanfatta de slutsatser som vi har kommit fram till.

Den forsta forskningsfragan att besvara dr foljande: Hur vdil samspelar foretagens
sekretessvillkor med dataskyddsforordningen? 1 var undersékning tycker vi oss se
brister nir det géller foretagens sitt att forhélla sig till forordningen. Det yttrar sig
genom att foretagen 1 sina dokument géllande sekretessvillkor omnidmner den
bristfélligt. Med det menar vi att foretagen refererar till GDPR genom att hdnvisa till
dldre och numera ogiltiga avtal mellan USA och EU eller enbart nimner GDPR som
en rubrik utan ndgon vidare forklaring. Didrmed &r det svér att se hur foretagens
villkor samspelar med dataskyddsforordningen d& de inte forklarar hur de arbetar

samt forhéller sig till den europeiska dataskyddsférordningen.

Var andra huvudsakliga forskningsfriga att besvara dr foljande: Vilka konsekvenser
har foretagens hantering av personuppgifter for individens integritet? Det r svért att
exakt avgora konsekvenserna for den personliga integriteten, men givet de brister vi
kunnat identifiera i sekretessdokumenten s& gar det att peka pa tva viktiga punkter.
Foretagen kan med hdnvisning till deras sekretessdokument komma att dndra eller
uppdatera villkoren utan varsel. Detta dr en stor brist eftersom det potentiellt kan
undergrava det som tidigare redogjorts for i sekretessdokumenten. Ett annat
fundamentalt problem &r att samtycket enbart omfattar anvindaren och foretaget,
men det DNA-prov som skickas in kommer dven att berdra anvidndarens genetiska
slaktingar. Utover detta sa dr sekretessdokumenten 1 regel sprékligt bristfélliga och
vilseledande 1 sina formuleringar. Konsekvensen ar att anvdndarna inte kan forstd
vilka personuppgifter som foretagen samlar in, vad som kommer att ske med dem
samt att anvédndares genetiska slidktingar inte ges mojlighet att samtycka till

behandlingen av vad som &dven dr deras genetiska information.
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For att besvara vara forskningsfragor behovde vi dven besvara tvd underfragor

rorande personuppgifter och behandlingen av dessa. Har under foljer véra slutsatser.

Vad dr en personuppgift?

Det finns en historisk aspekt pd fragan som 4 ena sidan ger en viss definition och
foretagen erbjuder & andra sina definitioner som préglas av ekonomiska intressen,
men vad som i slutindan dr juridiskt relevant 1  Sverige ar
Integritetsskyddsmyndighetens definition. 1 definitionen anger IMY att en
personuppgift dr sidan information som enskilt eller tillsammans med andra
uppgifter mdjliggor identifierandet av en viss person. Det som dven &r viktigt att
skilja pa ar distinktionen mellan vad som utgdr en personuppgift respektive en

kénslig personuppgift, som inte far blandas ihop.

Hur far personuppgifter behandlas?

P4 samma sitt som géllande frdgan “Vad dr en personuppgift?” sa &r det
Integritetsskyddsmyndigheten som anger hur personuppgifter far behandlas med
utgdngspunkt i dataskyddsforordningen. Vad som ar viktigt att &tskilja dr hur
personuppgifter respektive kdnsliga uppgifter far lov att anvdndas. Personuppgifter
far behandlas om det finns goda skél och kinsliga personuppgifter far i regel inte alls

behandlas, men undantaget dr om det rader samtycke.

Slutligen vill vi aterkoppla till uppsatsens syffe som handlar om att bredda filtet
mellan arkivjuridik, persondata och nya tekniska mojligheter. Genom att
sammanldnka lagstiftning rérande personuppgifter, sdsom genetisk data, med nya
tekniska mojligheter har vi Oppnat upp en ny diskussion kring faltet. I
undersokningen har vi samtidigt uppméarksammat vilka nya utmaningar som uppstér i
samband med att hantera information pa ett nytt tekniskt vis. Med detta har vi dven
kunnat dra slutsatser kring vilka konsekvenser det har for den enskilda individens
integritet. Ny teknik skapar nya mgjligheter men &ven nya utmaningar som

lagstiftningen &nnu inte omfattar. Information upprittas och behandlas hos foretag
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och pa plattformar som tidigare inte existerat. Ddrmed finns det fler fragor att stélla
sig, bdde nu och i framtiden. Vi avslutar darfor uppsatsen med att i nista avsnitt

blicka framéat och utdt genom att nimna vidare forskning kring vart &mnesval.
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13. Vidare forskning

I den hir uppsatsen har vi forsokt vidga ett forhallandevis outforskat omrdde inom
arkivvetenskapen som har att gora med forhallandet mellan hur kénsliga
personuppgifter sdgs behandlas av privata aktdrer och hur dataskyddsforordningen
reglerar hur det i sjdlva verket bor ske. Ett tydligt tecken pd att det ar en
forskningslucka som vi hittat dr faktumet att det inte finns storre médngder tidigare
forskning géllande vart &mnesval. Eftersom det &r ett nytt omréde och att det saknas
annan forskning s& finns méinga andra potentiella forskningsfragor som vicks i
samband med vér uppsats. Hér foljer en genomgéng av de vi tror skulle kunna ge bést

vetenskapligt utfall.

En viktig fundering som vi haft i samband med skrivandet av den hér uppsatsen har
haft att gora med hur genetisk data kan komma att anvéndas i framtiden och vad
anvindningen av den kan komma att f4 for konsekvenser. Eftersom den tekniska
utvecklingen har gatt s oerhort snabbt de senaste decennierna frén kartlaggandet av
det ménskliga genomet till att det idag gér att fi ett komplett DNA-test for under
1000 svenska kronor, s& dr det fantasieggande att tinka sig vad som kan hdnda i
framtiden. FOr att inte hamna 1 en situation dér lagen halkar efter den tekniska
utvecklingen bor det finnas arkivjuridisk forskning som kan bidra till att forutse och

forbereda samhéllet for de forandringar som véntar.

Var uppsats har utgatt frdn vad tre biotekniska foretag skriver att de avser gora med
sina anvdndares personuppgifter och didrmed har vart perspektiv pé
forskningsomradet begrdnsats av det. Vad vi tycker vore intressant dr att undersdka
frdgorna ur ett anvéndarperspektiv for att komplettera vara forskningsresultat. Det
vore intressant att veta hur avtalen i sjidlva verket upplevs och tolkas av foretagens
kunder for att se om vara slutsatser dr befogade eller kanske till och med inte

tillrackligt kritiska.
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En aterkommande frdga som vi stills inféor medan vi studerat vart &mne &r hur det
rent juridiskt sett 4r mojligt for foretagen att fortsdtta sin verksamhet eftersom flera
av deras formuleringar och beteenden &r sa pass ifrdgasittbara. Ett foretag med bas i
Sverige eller EU skulle inte kunna fortsétta vara verksamt pad samma sétt som de
utomeuropeiska som vi studerat eftersom de inte omfattas av lika strikta regler i sina
hemldnder. Frdgan blir sdledes hur man fir utomeuropeiska foretag att folja

dataskyddsforordningen?

Slutligen skulle vi vilja bredda forskningen kring framtidens arkiv. Att biotekniska
foretag 1 sjdlva verket dr forvaltare av omfattande arkiv med personuppgifter dr ndgot
vi argumenterat for i den hédr uppsatsen. Det har skett med utgdngspunkt i annan
forskning som har att gora med breddandet av arkivbegreppet till att omfatta
exempelvis Facebook. For att lagstiftning som dr kopplad till arkiv och som reglerar
arkiv ska kunna vara relevant i framtiden krivs det framsynthet géllande nya
verksamheter som bor klassas som arkiv. Annars ér risken att de undkommer lagen.

En potentiell forskningsfraga vore alltsé “var och hur bildas arkiv i framtiden?”.
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Bilaga 1: Arbetsfordelning

I arbetet med den hér uppsatsen har vi dagligen haft kontakt for att diskutera fragor,
problem, 16sningar samt fordelat arbetsuppgifter. Kommunikationen har i foérsta hand
forts 1 programmet Zoom péd grund av den rddande situationen med Covid-19. Vi har
dven haft ett par gemensamma arbetsdagar dér vi har triffats hemma hos varandra.
Uppsatsen ér skriven i Google Drive och pd sa vis har det varit smidigt att dela
samma dokument. Vért digitala material i form av nyhetsartiklar, vetenskapliga,
lankar, andra masteruppsatser med mera har dven det sparats ner i en gemensam

mappstruktur for att behalla god ordning.

1. Inledning

Inledningen har varit oproblematisk att dela upp jamt mellan oss. Vi har
genomgaende under processens géng fyllt pA med aktuella nyhetsartiklar och mer
allménna eller introducerande reflektioner till &mnesvalet 1 takt med att med att de

dykt upp.

2. Syfte och fragestillning

Syftet och frigestillningarna har dndrats ett flertal ganger under arbetsprocessen och
den slutgiltiga versionen kan inte enbart tillskrivas ndgon av oss utan har

framkommit genom gemensamma reflektioner oss emellan.
3. Disposition

Arbetet med att skriftligen beskriva dispositionen gjordes av Simone dven om

uppsatsens disposition i praktiken utformats av oss bada under terminens gang.
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4. Bakgrund

Bakgrundsavsnittet har skrivits gemensamt av oss bada. Begreppslistan (4.1) har
bada bidragit till och likasa avsnittet om slaktforskning dd, nu och i framtiden (4.2).
Daniel har beskrivit marknaden for de biotekniska foretagen (4.4) och Simone

anmaélan fran Sveriges konsumenter ( 4.4.1).

5. Forskningsproblem

Forskningsproblemet skrevs av Daniel med utgéngspunkt i gemensamma

diskussioner.

6. Tidigare forskning och avgransning

Avsnittet om tidigare forskning sammanstilldes och skrevs av Daniel, men artiklarna

har béda parterna list, studerat och bidragit till att samla in.

7. Metod och teori

Arbetet med att besluta vad for teori och metod som uppsatsen ska ha har varit
utmanande och priglats av manga dndringar. Vi har utgétt fran nyinstitutionell teori,
diskursteori, mognadsmodell, konsekvensanalys, SWOT-analys och en egenutformad
variant. Dessa olika forsok har bada parter bidragit till att 14sa pa om och dven 1 vissa
fall borjat skriva om, men inget visade sig dock passa dmnesvalet och mycket av
arbetet vi lade ner pd dem fick strykas. Istdllet valde vi att anvdnda oss av
hermeneutik bade som teori och metod. Texten om teorin sammanstilldes
huvudsakligen av Simone med nagra mindre tilldgg av Daniel. Men hermeneutiken
kompletterades ocksd av ett eget utformat teoretiskt tilligg for att bittre fylla
funktionen av ett teoretiskt ramverk. Simone skrev tilldgget utifran att ha fordjupat

sig 1 dataskyddsforordningen.
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8. Material och urval

Simone har bidragit med en beskrivning av materialet och de aspekter av det som vi

gemensamt kommit Gverens om &r relevanta att redogora for.

9. Etiska aspekter

Daniel har bidragit med reflektioner kring etiska aspekter som baserats pd punktlistor

som vi gemensamt sammanstéllt.

10. Resultat

Resultatet har baserats pa gemensamma diskussioner, men texten har delats upp pa sa
vis att Simone har skrivit om undersokningsperspektiven principer och tillimpning,

Daniel har skrivit om personuppgifter och behandling.

11. Analys och diskussion

Pé liknande sétt har vi 1 avsnittet om analys och diskussion gemensamt analyserat och
kommit dverens om vad som ska redogoras for. (12.1) texten om samspel mellan
foretagens sekretessvillkor och dataskyddsforordningen har skrivits av Simone.
Daniel har skrivit (12.2) synen pd personuppgifter samt (12.3) behandlingen av
personuppgifter. Det slutliga avsnittet (12.4) om konsekvenser har varit jamnt

uppdelat mellan oss.

12. Slutsatser

Gillande avsnittet om slutsatser har vi fordelat ansvaret genom att besvarat de
forskningsfragor som korresponderar till respektive punkter vi enskilt ansvarat for 1
resultat, analys och diskussion. Svaren har gemensamt diskuterats for att skapa

Overensstaimmelse.
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13. Vidare forskning
Avsnittet om vidare forskning har vi 1 punktform fyllt pa under arbetets gang utifran
associationer, tankar och reflektioner om sddant som vi inte har haft utrymme att

avhandla 1 den hdr uppsatsen men som &ndd &ar intressant. Daniel har sedan

sammanstéllt vederborande punkter till textform.
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