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Forslag om dataskyddsbestimmelser som komplettering till
propositionen Ny ordning for att framja god sed och hantera
oredlighet i forskning. (Dnr U2019/00970/F)

Uppsala universitet har anmodats att yttra sig dver rubricerad
remiss. Bifogat yttrande har utarbetats av dataskyddsombud
Jacob Hékansson, prodekanus Karl Michaélsson och bitrddande
universitetsjurist Frida Ringholm. I beredningen har dven
akademiombudsman Per Abrahamsson deltagit.

Sammanfattning

Uppsala universitet tillstyrker forslaget men har nedanstaende
synpunkter dir universitetet anser att forslaget bor fortydligas:

- Hur ett ursprungligt &ndamal med en
personuppgiftsbehandling skall kunna ”6verforas™ for
nya dndamal hos Oredlighetsndmnden (i det f6ljande
kallad Namnden).

- Hur de registrerades rittigheter 1 praktiken skall kunna
tillgodoses nér deras personuppgifter behandlas hos
Nimnden. !

- Diskrepansen i undantagsgrunden fran forbudet att
behandla kénsliga personuppgifter for
forskningshuvudmannen och Namnden.

- Hur pseudonymiserade data skall hanteras da kodlistan
ingdr i1 den forskningsdata som overldmnas for
Némndens granskning.

! Med registrerad avses den till vilken personuppgifterna dr hanforliga.
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- Hur en behandling av personuppgifter som hade behovt
ett etiskt tillstdind men saknar ett sadant ska behandlas
hos Néamnden.

- Vad utredningen asyftar med formuleringen ’sokningar i
syfte att f4 fram ett urval av personer grundat pé kinsliga
personuppgifter”.

Andamal med personuppgiftsbehandling hos Nimnden

Bakgrund: Forskningshuvudmannen ir enligt forslaget skyldig
att tillhandahélla upplysningar och inkomma med handlingar om
den forskning som Ndmnden beslutat granska. I ssmmanhanget
kan det dven bli aktuellt att ge tillgdng till (ldmna in) datorer och
annan teknisk utrustning dér forskningsdata behandlas.
Forskningsdeltagares personuppgifter kommer ddrmed att
behandlas for nya och andra andamal hos Ndmnden som kan
skilja sig fran dndamalet med den ursprungliga behandlingen sa
som det presenterades for den registrerade.

Uppsala universitets kommentar: Dataskyddsforordningen
stdller krav pd att de registrerade vid en
personuppgiftsbehandling informeras om det specifika &ndamal
personuppgiftsbehandlingen har. Uppsala universitet utgar fran
att forskningshuvudmannen vid paboérjandet av
personuppgiftbehandling for forskning inte behdver informera
om att personuppgifterna kan komma att behandlas av Namnden
utan att denna skyldighet, att informera de registrerade om det
nya dndamal som uppstar i och med Namndens behandling,
faller pA Namnden i egenskap av personuppgiftsansvarig och
skall utforas i enlighet med art. 14 dataskyddsforordningen. Det
skulle oaktat detta vara vilkommet att utredningen bekréftar att
detta 6verensstimmer med foreliggande forslag.

Registrerades rattigheter vid behandling hos Nimnden

Bakgrund: nér personuppgifter behandlas hos Ndmnden &r det
ocksd Namnden som bestammer dndamél och medel for
behandlingen. Namnden torde da ocksa bli
personuppgiftsansvarig for behandlingen. Foljaktligen ar det da
Nimnden som ansvarar for de registrerades rittigheter.?

Uppsala universitets kommentar: Det maste i sammanhanget
framhallas att de personuppgiftsansvariga redan i dagsldget har
problem att atersoka personuppgifter i stora datavolymer.
Speciella kunskaper om personuppgiftsbehandling inom
specifika forskningsstudier dr ofta nddvéandiga for att kunna

2 Artiklarna 12-22 i dataskyddsforordningen.
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atersoka personuppgifter och dirmed tillgodose de registrerades
rittigheter. Det torde dédrfor vara nédviandigt att fortydliga de
nationella informationsstrukturer som foreskrivs av Riksarkivet i
syfte att skapa enhetlighet i lagringen av forskningsdata hos
forskningshuvudman.

Diskrepansen i undantagsgrunder for det allméinna forbudet
att behandla kinsliga personuppgifter

Bakgrund: 1 propositionen foreslds att Ndmnden skall kunna
behandla kénsliga personuppgifter genom hénvisning till
undantaget “’viktigt allmént intresse” till det allménna forbudet
mot en sddan behandling.

Uppsala universitets kommentar: Namnden skall kunna
behandla kénsliga personuppgifter med stod i undantaget
“viktigt allmént intresse” fran det allmidnna forbudet till sidan
behandling. For forskningshuvudmannen géller (idag) att
samtycke dr undantagsbestimmelsen som mojliggor forskning
pa kénsliga personuppgifter. Om samtycken inte behover
inhdmtas for behandlingen av kénsliga personuppgifter i
forskningsverksamhet i framtiden minskar den hér
problematiken med resultatet att forskningshuvudmannen och
Néamnden kan behandla kéinsliga personuppgifter med samma
undantagsgrund. En utdkad etikprovning skulle i de fallen kunna
ersdtta samtycken.

Pseudonymiserade uppgifter och kodlista hos Nimnden

Bakgrund: Namnden kommer enligt foreliggande forslag séllan
behova tilldmpa artikel 15 (om registrerades ritt till tillgang till
uppgifter hos den personuppgiftsansvarige).® Anledningen &r att
artikel 15 inte ar tillimplig om den personuppgiftsansvarige inte
kan identifiera den registrerade. Som exempel anfors
pseudonymiserade personuppgifter.

Uppsala universitets kommentar: till forskningsdata med
pseudonymiserade personuppgifter som behandlas vid ldrosédten
hor i regel en s.k. kodlista (motsv.). Med kodlistan kan
deltagarna i en studie identifieras. Om studier baseras pa
mikrodata fran Statistiska centralbyran (SCB) ddremot forvaras
emellertid kodlistan hos SCB. I det senare fallet kan inte
forskningshuvudmannen sjilv identifiera deltagarna.

Némnden torde 1 det forra fallet kunna stillas infor en begiran
fran en registrerad om att {3 tillging till de personuppgifter som
Némnden behandlar. Forutséttningarna for forvaring av

38.37,15st.
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kodlistor och tillampningen av artikel 15 bor eventuellt utredas
ndrmare. Uppsala universitet onskar vidare fortydliganden
avseende hur en forfrdgan om registerutdrag skall besvaras av
forskningshuvudmannen nir den registrerades personuppgifter
overldmnats till Namnden.

Behandling av kiinsliga personuppgifter utan etiskt tillstind

Bakgrund: En grund for oredlighet i forskning dr avsaknad av
adekvata tillstand for att bedriva forskningen, sdsom det etiska
tillstdnd som kravs vid forskning pa kénsliga personuppgifter.

Uppsala universitets kommentar: Det kan, med anledning av
ovanstédende grund for oredlighet, forekomma att Ndmnden
konstaterar att forskning skett pa kansliga personuppgifter utan
nddvindigt etiskt tillstdnd. Forslaget ger inte for handen att
samma krav stélls pd Ndmnden som forskningshuvudmannen i
frdgan om krav pa etiskt tillstand for en
personuppgiftsbehandling av kénsliga personuppgifter. Uppsala
universitet onskar ett fortydligande av huruvida Namnden 1
dessa situationer skall ans6ka om etiskt tillstand.

Formuleringen ”sokningar i syfte att fa fram ett urval av
personer”

Bakgrund: 1 forslaget anges vid ett flertal tillféllen att ”det ska
vara forbjudet for nimnda forskingshuvudman att utféra
sokningar i syfte att f fram ett urval av personer grundat pa
kinsliga personuppgifter”.

Uppsala universitets kommentar: 1 de fall Namnden skall
genomfora en vetenskaplig kontroll av riktigheten i resultat fran
en studie med kénsliga personuppgifter kan sokningar behdva
goras hos Namnden dér man far fram ett urval av personer
grundat pa deras kénsliga personuppgifter. Uppsala universitet
menar att man fran utredningens hall bor fortydliga och
exemplifiera hur uttrycket ska forstds med hiansyn till Nimndens
arbete dé det finns utrymme for tolkning av begreppet.
Tolkningen kan stricka sig fran att sokningen i sig inte &r
tillaten till att det genom s6kningen gar att identifiera enskilda
utifran individers kdnsliga personuppgifter. Det senare ar
betydligt svérare i ett pseudonymiserat dataset, men man kan
inte utga fran att Ndmnden endast kommer kunna behandla
registrerades personuppgifter pseudonymiserat.
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Utover dessa huvudpunkter 6nskar Uppsala universitet ett
fortydligande om hur man i praktiken skall gé tillvéga nir
forskningshuvudmannen ska aldggas uppgiften att upplysa och
varna den registrerade att t. ex. en felaktig behandling har getts
till denne (se s. 24 prop.) Uppsala universitets erfarenhet ger att
en utredning om oredlighet 1 forskning kan ta manader. Den
registrerade har intresse av att fa denna information sé fort som
mdjligt varfor det i vissa fall kan ifragaséttas om det inte vore
lampligare att detta aligger Ndmnden.
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