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Yttrande pa promemorian Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser (U2022/04089)

Beslut
Hérmed beslutas
att Uppsala universitet 6verlamnar bifogat yttrande som sitt svar.

Bakgrund

Uppsala universitet har anmodats att inkomma med yttrande pa
promemorian Langsiktig reglering av forskningsdatabaser (U2022/04089)
till Utbildningsdepartementet.

Bifogat yttrande har utarbetats av professor Joakim Palme vid
Statsvetenskapliga institutionen, professor Karl Michaélsson vid
Institutionen for kirurgiska vetenskaper, universitetslektor Carl Nettelblad
vid Institutionen for informationsteknologi, bitradande 6verbibliotekarie
Johanna Hansson vid Uppsala universitetsbibliotek, universitetsjurist Frida
Ringholm vid Juridiska avdelningen samt enhetschef Anne-Sophie
Frojmark vid Planeringsavdelningen.

Beslut i detta drende har i rektors franvaro fattats av undertecknad
prorektor i nérvaro av stéllféretradande universitetsdirektor Per
Abrahamsson, efter féredragning av enhetschef Anne-Sophie Frojmark.
Narvarande darutover var Uppsala studentkars ordférande Anton Sanchez
Sulejmani.

Coco Norén
Anne-Sophie Frojmark
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Yttrande pa promemorian Langsiktig reglering av
forskningsdatabaser (U2022/04089)

Uppsala universitet har anmodats att inkomma med yttrande pa
promemorian Langsiktig reglering av forskningsdatabaser (U2022/04089).
Uppsala universitet 6verlamnar harmed féljande yttrande som sitt svar.

Inledningsvis sammanfattas Uppsala universitets viktigaste synpunkter. |
efterfoljande avsnitt gérs en mer utforlig genomgang av promemorians
forslag.

Uppsala universitets viktigaste synpunkter

Uppsala universitet valkomnar promemorian och dess férslag om en
langsiktig reglering av vissa forskningsdatabaser. Universitetet stodjer
forslaget om en ny lag om vissa forskningsdatabaser, men anser att
preciseringar i féljande avseenden behéver goras:

1. Uppsala universitet anser att det ar anmarkningsvart att
promemorian inte foreslar ett tillagg i Lag (2003:460) om
etikprévning av forskning som avser manniskor
(Etikprévningslagen), med en specifik skrivning, om att
forskningsdatabaser godkanda av regeringen far samla in
biologiskt material utifran ett brett vetenskapligt syfte.
Universitetet anser att utan den andringen kommer det inte att vara
mojligt att bygga upp nya forskningsdatabaser med samtidig
provinsamling eftersom sarregleringen av dataskyddsférordningen
via den nya foreslagna lagen om vissa forskningsdatabaser endast
reglerar behandling av kansliga personuppgifter och inte insamling
av material. Nuvarande etiklagstiftning anger att provinsamling
endast kan goras med stdd av att provtagningen ska avse ett visst
projekt”.

2. Uppsala universitet anser att det ar bra att initiativet att skapa nya
forskningsdatabaser ska ligga hos de laroséten som bedriver den
slags forskning som databasen syftar till att vara till nytta for samt
att det ar lampligt att regeringen beslutar om anslutande
forordningar till den nya lagen om vissa forskningsdatabaser.
Universitetet anser dock att det ar olampligt att beredningen av nya
initiativ ska ske vid regeringskansliet utan tydligt anvisad process
och foreslar att beredningen istéllet ska ske vid Vetenskapsradet.
Enligt forordning (2009:975) med instruktion for Vetenskapsradet,
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2 8 3 p., ska Vetenskapsradet planera tillgangen till
forskningsinfrastruktur langsiktigt i samverkan med andra
forskningsfinansiarer och forskningsutférare. Eftersom EU:s
definition av forskningsinfrastruktur inkluderar
forskningsdatabaser delar Uppsala universitet inte uppfattningen
att detta skulle vara oférenligt med Vetenskapsradets uppdrag i
ovrigt.

3. Uppsala universitet delar synen att syftet med en forskningsdatabas
ar att skapa underlag for framtida &nnu inte definierade
forskningsprojekt. Darfor ar det olyckligt att promemorian inte &r
tydlig i sin skrivning kring mangden kompletterade uppgifter som
far inga i forskningsdatabasen. Det riskerar att bli upp till
respektive registerhallare att avgora vilka kompletterade uppgifter
som far inlemmas i forskningsdatabasen istallet for att det ar de
larosaten som bedriver den slags forskning som databasen syftar
till att vara till nytta for, som far avgora detta. Det ar inte heller
sjalvklart vad som ska menas med att uppgifterna i huvudsak”
kommer fran den registrerade sjalv. Om ett mycket stort antal
projekt som anvander en databas kommer att behdva hantera egna
sambearbetningar av uppgifter fran ett flertal andra kallor for att de
inte kunnat inlemmas i databasen, innebar det bade 6kade
integritetsrisker och risker for sémre forskning med sémre
jamfdrbarhet mellan olika studier.

4. Slutligen, anser Uppsala universitet att det ar anmarkningsvart att
enbart tva forskningsdatabaser fran Karolinska Institutet lyfts fram
som piloter samt att de redan &r fardigberedda som lampliga att
inlemmas inom den nya lagens ramar. Ur ett nationellt perspektiv
kan sadan regional prioriteringsordning inom ett
lagstiftningsforslag framsta som skevt och bero pa en lokal
kunskapsoverforing. Det finns flera minst lika lampliga stora
longitudinella forskningsdatabaser i 6vriga delar av landet men
med andra universitet som ansvariga huvudman.

I anslutning till de konkreta forslagen lamnar Uppsala universitet
ytterligare ett antal synpunkter i det foljande avsnittet.

Kommentarer pa promemorians forslag
Kapitel 1 Forfattningsforslag

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
forfattningsforslag (1.1, 1.2, 1.3, 1.4).

Uppsala universitet tillstyrker promemorians forslag om
forfattningsforslag i sin helhet, men lamnar specifika synpunkter nedan.
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Kapitel 4.2 For vad och varfor beh6vs en reglering?

Delar promemorians beddmning om allmanna motiv till att féresla
en ny reglering (4.2.1).

Delar inte promemorians bedémning att fragor om behov av
forskningsinfrastruktur och behov av en reglering av
forskningsdatabaser bor hallas isar (4.2.2).

Uppsala universitet anser att det &r olyckligt att promemorian férordar att
fragor om behov av forskningsinfrastruktur och behov av en reglering av
forskningsdatabaser bor hallas isar. | EU:s definition® av
forskningsinfrastruktur ingar forskningsdatabaser som en delméangd och
universitetet anser att det leder till begreppsforvirring.

Delar, med 6nskemal om fortydligande, promemorians
beddmning om inkludering av uppgifter fran andra kallor &n den
registrerade (4.2.3).

Uppsala universitet delar synen att syftet med en forskningsdatabas &r att
skapa underlag for framtida annu inte definierade forskningsprojekt och
anser darfor att formuleringen kring kompletterade uppgifter ”[...] i
huvudsak innehaller [...]” ar olycklig. Universitetet anser att det med
denna skrivning riskerar att bli upp till respektive registerhallare att avgora
mangden kompletterade uppgifter som é&r tillaten att inlemmas.

Delar, med 6nskemal om fértydligande, promemorians
beddmning att en langsiktig reglering av forskningsdatabaser bor
omfatta vissa uppgiftssamlingar som baseras pa de registrerades
friviliga medverkan (4.2.4).

Uppsala universitet anser att promemorian inte tillrackligt problematiserar
kring risken att biologiska slaktingar kan identifieras genom anhdrigas
medverkan i forskningsdatabasen. Vidare anser universitetet att det bor
mojliggoras att inkludera beslutsoférmogna personer i
forskningsdatabasen och foreslar att de regler som finns i
etikprovningslagen gallande forskning utan samtycke (19-22 §8) bor fa en
parallell tillampning genom lagen.

1 Major scientific equipment, resources such as collections, archives or scientific data, e-
infrastructures such as data and computing systems, and communication networks.
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Kapitel 4.3 En ny lag om vissa forskningsdatabaser foreslas

Delar inte promemorians bedémning av tillatenheten av en
kompletterande sarreglering ar tillracklig (4.3.1).

En sarreglering av dataskyddsférordningen mojliggor behandling av
kénsliga personuppgifter i forskningsdatabasen. Men utan ett tilldgg i Lag
(2003:460) om etikprdévning av forskning som avser ménniskor
(Etikprovningslagen), med en specifik skrivning, om att
forskningsdatabaser godkanda av regeringen far samla in biologiskt
material utifran ett brett vetenskapligt syfte kommer det inte att vara
majligt att bygga upp nya forskningsdatabaser med biologiskt material
som inte faller under biobankslagens bestammelser.

Delar promemorians beddmning att personuppgiftsbehandling i
en forskningsdatabas sker for vetenskapliga forskningsandamal
enligt dataskyddsférordningen (4.3.2).

Tillstyrker promemorians forslag om en ramlag om vissa
forskningsdatabaser med anslutande foreskrifter i férordning
(4.3.3).

Avstyrker promemorians férslag om vem som ska kunna
ansvara for en forskningsdatabas enligt ramlagen (4.3.4).

Uppsala universitet anser att andra forskningshuvudman &n statliga och
enskilda laroséten vilka bedriver forskning kan driva och upprétta
forskningsdatabaser som har langsiktig betydelse och darfor borde kunna
ansvara for forskningsdatabaser.

Delar promemorians beddmning vad som galler for
forskningsdatabaser som inte omfattas av den féreslagna
sarregleringen (4.3.5).

Delar, med viss reservation, stycket som beskriver vem som ska
ta initiativet till att utvidga antalet reglerade forskningsdatabaser
(4.3.6).

Uppsala universitet anser att det &r bra att initiativet att skapa nya
forskningsdatabaser ska ligga hos de larosaten som bedriver den slags
forskning som databasen syftar till att vara till nytta for samt att det ar
lampligt att regeringen beslutar om anslutande forordningar till den nya
lagen om vissa forskningsdatabaser. Universitetet anser dock att det ar
olampligt att beredningen av nya initiativ ska ske vid regeringskansliet.
Enligt forordning (2009:975) med instruktion for Vetenskapsradet, 2 § 3
p., ska Vetenskapsradet planera tillgangen till forskningsinfrastruktur
langsiktigt i samverkan med andra forskningsfinansiarer och
forskningsutforare. Eftersom EU:s definition av forskningsinfrastruktur
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inkluderar forskningsdatabaser anser Uppsala universitet att det vore
naturligt att VVetenskapsradet far i uppdrag att bereda forslag av nya
initiativ till forskningsdatabaser.

Kapitel 4.4 Den rattsliga grunden for
personuppgiftsbehandlingen vid en forskningsdatabas enligt
lagen

Delar promemorians beddmning att den rattsliga grunden for
personuppgiftsbehandling ska vara allmant intresse (4.4.1, 4.4.2,
4.4.3,4.4.4).

Delar, med viss reservation, promemorians beddmning att
samtycke blir en slags skyddsatgard (4.4.5).

| forslag om ny lag for vissa forskningsdatabaser star uttryckligen att lagen
bara ska galla de registrerade och har énskar Uppsala universitet att
promemorian inte tillrackligt problematiserar kring risken att biologiska
sléktingar, som inte lamnat samtycke, kan identifieras genom anhdrigas
medverkan i forskningsdatabasen.

Uppsala universitet anser att den lampliga grunden for
personuppgiftsbehandlingen, i enlighet med promemorians forslag, bor
vara uppgift av allmént intresse, 6.1 e dataskyddsfoérordningen. Att ange
att samtycke ska vara en skyddsatgard riskerar dock att leda till
begreppsforvirring da det sedan tidigare finns 3 stycken samtyckesbegrepp
inom personuppgiftslagstiftningen. Det finns dels samtycke som laglig
grund (art 6.1 a dataskyddsférordningen) och dels samtycke som
undantagsgrund for det allmanna forbudet mot att behandla kéansliga
personuppgifter (art 9.2 a). Dartill finns informerat samtycke vilket &r en
foljd av Etikprovningslagen vilket &r det som forskare och
forskningspersoner oftast moter. Att ha ytterligare ett samtycke, i detta fall
som skyddsatgard, riskerar att leda till missuppfattningar. Uppsala
universitet staller sig givetvis positivt till att de deltagande
forskningspersonerna ska tillfragas om sitt deltagande men énskar ett
fortydligande avseende hur detta samtycke bor utformas. Det tycks
olampligt att utforma samtycket utifran de krav som stélls vid samtycke
som laglig grund nar samtycke inte ska vara den lagliga grunden for
personuppgiftsbehandlingen.

Organisationsnummer:
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Kapitel 4.5 Andamalsbestamning
Delar promemorians bedémning om andamalsbestamning (4.5).
Kapitel 5.1 Lagens syfte och namn

Tillstyrker promemorians forslag om lagens syfte och namn
(5.1).

Kapitel 5.2 Lagens tillampningsomrade

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
forskningsdatabaser som omfattas (5.2.1).

En sdrreglering av dataskyddsférordningen mojliggor behandling av
kénsliga personuppgifter i forskningsdatabasen. Men utan ett tilldgg i Lag
(2003:460) om etikprdévning av forskning som avser ménniskor
(Etikprovningslagen), med en specifik skrivning, om att
forskningsdatabaser godkanda av regeringen far samla in biologiskt
material utifran ett brett vetenskapligt syfte kommer det inte att vara
mojligt att erhalla ett etiskt godkannande for att bygga upp nya
forskningsdatabaser som inkluderar provtagning eftersom att
etikprovningslagen reglerar insamling av biologiskt material.

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians forslag om att
det ar vid larosaten vid vilka forskning bedrivs som ska kunna
ansvara for forskningsdatabaser (5.2.2).

Uppsala universitet anser att andra forskningshuvudman &n statliga och
enskilda laroséten vilka bedriver forskning kan driva och upprétta
forskningsdatabaser som har langsiktig betydelse och darfor borde kunna
ansvara for forskningsdatabaser.

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om att
regeringen reglerar det faktiska tillampningsomradet (5.2.3).
Uppsala universitet anser att det &r [ampligt att regeringen beslutar om
anslutande forordningar till den nya lagen om vissa forskningsdatabaser.
Universitetet anser dock att det ar olampligt att beredningen av nya
initiativ ska ske vid regeringskansliet. Enligt Férordning (2009:975) med
instruktion for Vetenskapsradet, 2 § 3 p., ska Vetenskapsradet planera
tillgangen till forskningsinfrastruktur langsiktigt i samverkan med andra
forskningsfinansiarer och forskningsutforare. Eftersom EU:s definition av
forskningsinfrastruktur inkluderar forskningsdatabaser anser Uppsala
universitet att det vore naturligt att \Vetenskapsradet far i uppdrag att
bereda forslag av nya initiativ till forskningsdatabaser.
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Kapitel 5.3 Etikprovningsmyndigheten bor inte prova
inrattandet av en forskningsdatabas

Delar inte promemorians beddmning om att
etikprovningsmyndigheten inte bor préva inrattandet av en
forskningsdatabas (5.3).

Uppsala universitet laser diskussionen i promemorian som att inrattandet
av en forskningsdatabas inte ar forskning och att det racker med en
sarreglering av dataskyddsforordningen for behandling av kansliga
personuppgifter. Universitetet anser att utan ett tilldgg i Lag (2003:460)
om etikprévning av forskning som avser manniskor (Etikprévningslagen),
med en specifik skrivning, om att forskningsdatabaser godkénda av
regeringen fa samla in biologiskt material utifran ett brett vetenskapligt
syfte kommer det inte att vara mojligt att bygga upp nya
forskningsdatabaser eftersom att etikprovningslagen reglerar insamling av
biologiskt material. Vidare anser Uppsala universitet att fortroendet fran
allménheten riskerar att tappas om inte Etikprovningsmyndigheten provar
inrdttandet av en forskningsdatabas.

Kapitel 5.4 Férhallandet till annan lagstiftning

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
forhallandet till annan lagstiftning (5.4).

Uppsala universitetet anser att utan ett tilldgg i Lag (2003:460) om
etikprovning av forskning som avser méanniskor (Etikprovningslagen),
med en specifik skrivning, om att forskningsdatabaser godké&nda av
regeringen far samla in biologiskt material utifran ett brett vetenskapligt
syfte kommer det inte att vara mojligt att bygga upp nya
forskningsdatabaser eftersom att etikprovningslagen reglerar insamling av
biologiskt material som inte omfattas av Lag (2002:297) om biobanker i
halso- och sjukvarden m.m..
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Kapitel 5.5 Personuppgiftsansvar
Tillstyrker promemorians foérslag om personuppgiftsansvar (5.5).
Kapitel 5.6 Andaméalen med behandling av personuppgifter

Tillstyrker promemorians férslag om andamalen med behandling
av personuppgifter (5.6).

Kapitel 5.7 Samtycke och information vid behandling av
personuppgifter

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
samtycke och information vid behandling av personuppgifter (5.7,
5.7.1,5.7.2,5.7.3,5.7.4).

Uppsala universitet anser att den lampliga grunden for
personuppgiftsbehandlingen, i enlighet med promemorians forslag, bor
vara uppgift av allmént intresse, 6.1 e dataskyddsforordningen. Att ange
att samtycke ska vara en skyddsatgard riskerar dock att leda till
begreppsforvirring da det sedan tidigare finns 3 stycken samtyckesbegrepp
inom personuppgiftslagstiftningen. Det finns dels samtycke som laglig
grund (art 6.1 a dataskyddsférordningen) och dels samtycke som
undantagsgrund for det allmanna forbudet mot att behandla kénsliga
personuppgifter (art 9.2 a). Dartill finns informerat samtycke vilket &r en
foljd av etikprovningslagen vilket &r det som forskare och
forskningspersoner oftast moter. Att ha ytterligare ett samtycke, i detta fall
som skyddsatgard, riskerar att leda till missuppfattningar. Uppsala
universitet staller sig givetvis positivt till att de deltagande
forskningspersonerna ska tillfragas om sitt deltagande men onskar ett
fortydligande avseende hur detta samtycke bor utformas. Det tycks
olampligt att utforma samtycket utifran de krav som stélls vid samtycke
som laglig grund nér samtycke inte ska vara den lagliga grunden for
personuppgiftsbehandlingen.

Kapitel 5.8 Tillatet innehall i en forskningsdatabas

Tillstyrker promemorians forslag om kéansliga personuppgifter,
m.m. (5.8.1).

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
uppgifter som bor fa registreras (5.8.2).

Syftet med en forskningsdatabas &r att skapa underlag for framtida &nnu
inte definierade forskningsprojekt och darfor ar det olyckligt att
promemorian inte &r tydlig i sin skrivning kring méngden kompletterade
uppgifter som far inga i forskningsdatabasen. Det riskerar att bli upp till

Organisationsnummer:
202100-2932



10(13)
YTTRANDE
2023-03-21 Dnr UFV 2022/2863

UPPSALA
UNIVERSITET

respektive registerhallare att avgora vilka kompletterade uppgifter som far
inlemmas i forskningsdatabasen istéllet for att det ar de laroséten som
bedriver den slags forskning som databasen syftar till att vara till nytta for,
som far avgora det detta.

Kapitel 5.9 Integritetsskydd inom verksamheten

Tillstyrker promemorians forslag om integritetsskydd inom
verksamheten (5.9.1, 5.9.2, 5.9.3).

Kapitel 5.10 Rattelse
Delar promemorians beddmning om réttelse (5.10).
Kapitel 5.11 Radering

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
radering (5.11).

Uppsala universitet tillstyrker de registrerades ratt att radera uppgifter i
forskningsdatabasen, men onskar ett fortydligande kring vad som géller
uppgifter som ingar i forskningsprojekt som baseras pa data fran
forskningsdatabasen.

Kapitel 5.12 Villkor fér uttamnande

Tillstyrker promemorians forslag och bedémning om
utlamnande till forskningsprojekt (5.12.1).

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
etikgodkannande (5.12.2).

Uppsala universitet tillstyrker att utlamnande av data fran
forskningsdatabaserna bara far goras om bade forskningen och
behandlingen av personuppgifter i forskningen forst har godkants enligt
etikprovningslagen. Dock anser universitetet att det kréver stora resurser
och hog kompetens att kontrollera etikprévningslagens krav pa
etikprovning i andra lander. Samtycken fran de registrerade maste ocksa
inkludera att ett eventuellt utlimnande av kansliga personuppgifter kan
ske till ett annat land.

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
utredning om oredlighet i forskning m.m. (5.12.3).

Uppsala universitet anser att forslaget bor hanvisa till Lagen (2019:504)
om ansvar for god forskningssed och provning av oredlighet i forskning
samt fortydliga att uppgifter fran forskningsdatabasen inte kan 6verféras
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till tredje land utan beaktande av dataskyddsférordningens bestammelser
om tredjelandsoverforing.

Tillstyrker promemorians forslag om uppgiftsskyldighet (5.12.4).
Kapitel 5.13 Pseudonymiserade uppgifter m.m.

Tillstyrker promemorians férslag om pseudonymisering och
likvardigt skydd (5.13.1).

Uppsala universitet tillstyrker forslaget, som reglerar vad som ingar i ett
utldmnande av personuppgifter, men dnskar att promemorian berdrde hur
personuppgifter far delas och om kryptering och tva-faktors autentisering
ar tillrackligt som skyddsatgard.

Tillstyrker promemorians forslag om sambearbetning (5.13.2).

Tillstyrker promemorians forslag om forteckning for identifiering
(kodnycklar o. dyl.) (5.13.3).

Kapitel 5.14 Direktatkomst

Tillstyrker, med viss reservation, promemorians férslag om
direktatkomst (5.14).

| promemorian fors ett resonemang om att direktatkomst till
personuppgifter ur databasen endast ska vara mojliga for den registrerade
sjalv. Det sags uttryckligen att utlamnande av uppgifter till
forskningsprojekt i form av direktatkomst ska vara omdjlig. Det kan finnas
situationer da en huvudman for en forskningsdatabas &ven erbjuder en
analys- och bearbetningsmiljo for forskningsprojekt som far ta del av delar
av databasens innehall. Att storre utdrag da aldrig behover kopieras till en
annan teknisk plattform kan vara en del av ett antal skyddsatgarder for
personuppgifterna. Med den definition som i promemorian anvands av
direktatkomst skulle detta kunna omfattas. Det kan antas att syftet ar att
undvika att forskningsprojekt skulle fa direktatkomst till databasen i sin
helhet, men det som beskrivs &r ett forbud mot varje direktatkomst till
personuppgifter ur databasen.

Det &r dock svart att se vad detta specifika forbud ska tillfora utover de
regler kring tillampningen av dataskyddsférordning och etikprévning,
sekretess, behorigheter och dokumentation av atkomst till databasen som
beskrivs i forslaget i dvrigt. Givet detta anforda rekommenderar vi att
promemorian fortydligar definitionen av direktatkomst. Avser det atkomst
till identifierbara individers fullstdndiga data inom forskningsdatabasen,
atkomst till databasens pseudonymiserade data eller till ett enskilt projekts
pseudonymiserade data?
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Kapitel 5.15 Ratt till information om utlamnade uppgifter

Tillstyrker promemorians forslag om réatt till information om
utlamnade uppgifter (5.15).

Kapitel 5.16 Ytterligare skyddsatgarder

Delar promemorians bedémning om ytterligare skyddsatgarder
(5.16).

Kapitel 5.17 Arkivering och gallring

Tillstyrker promemorians forslag och bedémning om arkivering
och gallring (5.17).

Kapitel 5.18 Ytterligare foreskrifter

Om utldamnande av personuppgifter till tredje land ska ske bor det tas upp
hér.

Kapitel 5.19 Upphavande av LifeGene-lagen

Tillstyrker promemorians forslag om upphavande ab LifeGene-
lagen (5.19).

Kapitel 6.1 En anslutande férordning

Tillstyrker promemorians férslag om en anslutande férordning
(6.1).

Dock ska tillaggas att det nationellt finns manga fler forskningsdatabaser
som ar val kvalificerade att fa foras enligt den nya lagen om vissa
forskningsdatabaser. Uppsala universitet &r exempelvis involverad i:
SIMPLER https://www.simpler4health.se/; EpiHealth
https://www.epihealth.lu.se/kohort; SCAPIS https://www.scapis.org/;
PIVUS https://www.medsci.uu.se/pivus/; ULSAM
https://www.pubcare.uu.se/ulsam/
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Kapitel 6.2 LifeGene

Tillstyrker promemorians forslag om LifeGene (6.2).
Kapitel 6.3 Tvillingregistret

Tillstyrker promemorians forslag om Tvillingregistret (6.3).
Kapitel 7.4 Bedomningar och forslag

Tillstyrker promemorians forslag om bedémningar och férslag
(7.4).

Kapitel 8.1 Sekretess i verksamhet med forskningsdatabaser
enligt lagen om vissa forskningsdatabaser

Tillstyrker promemorians forslag om sekretess i verksamhet
med forskningsdatabaser enligt lagen om vissa
forskningsdatabaser (8.1).

Uppsala universitet ser positivt pa att ett krav pa absolut sekretess infors,
enligt det forslag universitet tidigare framfort, igenom att det gors ett
tillagg i 24 kap. 8 § 3 st. OSL som innebdr att uppgifter som omfattas av
statistiksekretess far Iamnas ut till en forskningsdatabas enligt den
foreslagna lagen om vissa forskningsdatabaser. Ett sadant krav och
andring kommer att underlatta datautbyte mellan myndigheter och
tydliggora vilket regelverk som géller.

Kapitel 8.2 Tystnadsplikt hos enskilda mottagare av uppgifter
fran en forskningsdatabas

Tillstyrker promemorians forslag om tystnadsplikt hos enskilda
mottagare av uppgifter fran en forskningsdatabas (8.2).

Kapitel 8.3 Ett ytterligare undantag fran den absoluta
statistiksekretessen

Tillstyrker promemorians férslag om ett ytterligare undantag fran
den absoluta statistiksekretessen (8.3).

Kapitel 8.4 Sekretess i verksamhet med det rattspsykiatriska
forskningsregistret

Tillstyrker promemorians forslag om att registersekretessen ska
upphéavas (8.4.3).
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