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GIH REMISSVAR - PROMEMORIAN LANGSIKTIG
REGLERING AV FORSKNINGSDATABASER

Sammanfattning:

GIH anser att promemorian dr gediget utford och att den ger en god analys av
bakgrunden och av nuliget. Oversikten av de olika samverkande regelverken ir tydlig
och inkluderar ett genomténkt problematiserande resonemang kring réttsldget. GIH ser
ocksa positivt pa det konkreta och langsiktiga forslaget som ges pa en kompletterande
dataskyddsreglering for forskningsdatabaser i form av en ny ramlag, Lagen om vissa
forskningsdatabaser.

Vi dnskar dock ett fortydligande for att underldtta senare avvigningar som kan behova
goras av de personuppgiftsansvariga, och for att ge ytterligare tydlighet till de individer
vars personuppgifter behandlas. Detta ror individers rattighet till radering av sina
personuppgifter i forhallande till arkivering, till utlimnande av uppgifter for vidare
forskning samt for uppgifter i redan avslutad forskning.

Onskat fértydligande:

Uppgifter till de specificerade forskningsdatabaserna ska samlas in direkt fran enskilda
som frivilligt vill bidra med sina uppgifter till framtida forskning. Ett informerat
samtycke ska d& inhdmtas som en extra skyddsétgird. Den lagliga grunden for
behandlingen enligt dataskyddsfoérordningen kommer dock att vara utférande av uppgift
av allmént intresse. Men den registrerade ska ocksa nér som helst kunna ta tillbaka sitt
samtycke och dirigenom avbryta sin medverkan samt da kunna f4 sina uppgifter
raderade.

Det ar inte helt tydligt i promemorian och i lagforslaget hur detta forfarande ska fungera
for uppgifter som redan ldmnats vidare till andra studier eller for uppgifter som
forekommer i redan genomforda studier. Fortydligande kan ocksé behdvas kring
bevarande och arkivering av uppgifterna - som ju dr huvudregeln for uppgifter i
forskningsdatabaserna - och hur det regleras i férhallande till enskildas ratt att begéra
radering av sina uppgifter. Viktigt dr ocksd att hanteringen kring detta och foljderna av
den hanteringen formedlas tydligt till individerna.
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Berorda delar i lagforslaget:

2 Kap. 3 § Personuppgifter som samlats in och behandlas enligt 2 § forsta stycket far
ddrefter behandlas bara for utlimnande som anges i 3 kap. 2, 3 och 5 §§ samt bevaras
for arkivindamal av allmdnt intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsdindamal
eller statistiska dndamal.

2 Kap. 14 § Den registrerade har rdtt att ndr som helst begdra att uppgifter om denne
raderas frdn forskningsdatabasen. Vid en sddan begdran ska den personupp-
giftsansvarige vara skyldig att radera personuppgifterna sd snart som mojligt.

3 Kap. 8 § Den registrerade har rdtt att pd begdran fa information om till vilka
forskningsprojekt uppgifter om denne har limnats ut.
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