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Promemorian Fortsatt giltighet av lagen
(2013:794) om vissa register for forskning om
vad arv och miljo betyder for manniskors
halsa

Datainspektionen har granskat forslaget huvudsakligen utifran
myndighetens uppgift att arbeta for att manniskors grundlaggande fri- och
rattigheter skyddas i samband med behandling av personuppgifter.

Datainspektionen avstyrker forslaget om forlangning av giltigheten av lagen
av foljande skal.

Datainspektionen har i tidigare yttranden patalat att det saknas en grundlig
utredning och analys av lagens 6verensstimmelse med
dataskyddsbestammelserna. Nagon sddan utredning och analys av bland
annat den rattsliga grunden for behandlingen, stodet for behandling av
kédnsliga uppgifter och lampliga skyddsatgarder saknas fortfarande. Trots det
foreslas i promemorian att lagen som tradde i kraft 2013 ska ha fortsatt
giltighet till och med den 31 december 2023.

Redan vid lagens tillkomst pekade Datainspektionen bland annat pd att de
andamal som angavs i lagforslaget hade getts en sd vidstrackt formulering att
"de sannolikt skulle omfatta en betydande del av den medicinska

»q

forskningen som bedrivs idag”.

Infor att dataskyddsférordningen skulle borja tillimpas 2018 patalade
Datainspektionen att det fanns risk for att behandlingen av personuppgifter

1 Se bl.a. Datainspektionens yttrande 6ver Promemorian med utkast till lagrédsremiss
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for forskningsandamal inte skulle kunna utforas.? Det bland annat med
hanvisning till att andamalsbestammelsen ar central for all
personuppgiftsbehandling och att andamadlsbestimmelserna i lagen inte ar
forenliga med dataskyddsforordningens krav pd att andamal ska vara
sarskilda och uttryckligt angivna. Datainspektionen angav dessutom att det
ar i forhallande till andamalen som det gdr att avgora om den registrerade
kan lamna ett rattsligt giltigt samtycke och hur lange den
personuppgiftsansvarige kan anses ha behov av att bevara uppgifterna.

Lagens andra paragraf ar ett exempel pa att lagen inte har anpassats till
dataskyddsforordningens bestammelser. I paragrafens andra stycke anges
bland annat att lagen géller om uppgifterna ingdr i eller ar avsedda att inga i
en strukturerad samling av personuppgifter som ar tillgangliga for sokning
eller sammanstallning enligt sdrskilda kriterier. Datainspektionen
konstaterar att formuleringen inte 6verensstimmer med ordalydelsen i
artikel 2 i dataskyddsforordningen. Inspektionen anser inte att lagens
bestammelse utgor ndgot fortydligande enligt skal 8 i
dataskyddsforordningen, utan snarare skapar otydlighet om vad som avses.
Dessutom finns ett fortydligande i skal 15 i dataskyddsférordningen.

Sammanfattningsvis star Datainspektionen fast vid inspektionens tidigare
stallningstaganden och avstyrker saledes forslaget i promemorian.

Detta beslut har fattats av enhetschefen Malin Blixt efter féredragning av
juristen Caroline Cruz Julander. Vid den slutliga handlaggningen har aven
chefsjuristen Hans-Olof Lindblom medverkat.

Malin Blixt, 2020-05-18 (Det hdr dr en elektronisk signatur)

2 Se Datainspektionens yttrande 6ver betankandet Personuppgiftsbehandling for
forskningsdndamd/ (SOU 2017:50), dnr 1428-2017 och Datainspektionens yttrande dver
utkastet till lagradsremissen Behandling av personuppagifter for forskningséndamdl, dnr DI-
2018-3771.
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