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Forslaget till specificering av den nationella lagstiftningen med tanke pa den
forsta, andra och fjarde punkten i artikel 89 i dataskyddsférordningen &r
dndamélsenlig. Den foreslagna specificeringen gér att tolkning och hantering
av persondata langt kommer att motsvara dagens lage.

Dataskyddsférordningen kommer 6verlag att medféra en viss atstramning av
behovet av planering av anvéndningen av personuppgifter som forsknings-
data; atgérder som anvinds for att pavisa att personuppgifter hanteras lagen-
ligt.

En, mdjligen rdtt arbetsdryg forandring, utgors av behovet av att inféra de
"Register 6ver behandling" som foreskrivs i artikel 30. Det &r visserligen fra-
gan dokument som langt paminner om dagens registerbeskrivningar utskade
med bland annat en planerad livscykel {6r datamaterialet liksom hur det
skyddas och nér det raderas (eller uppskattas att raderas). Om forskningen
behandlar och omfattar det som i dagens lige bendmns kénsliga personupp-
gifter behdver ocksé en "konsekvensbedémning avseende dataskydd" i enlig-
het med artikel 35 goras upp; detta & sin sida ar langt frégan om en beskriv-
ning och riskbedomning av hanteringen.

Definitionen av vetenskaplig forskning &r i dataskyddsférordningen bredare
dn motsvarande definition i den nationella lagstiftningen. Detta har fortjanst-
fullt beaktats i forslaget till nationell specificering. Forslaget till nationell spe-
cificering utgér fran att ett krav pa forskningsplan och ansvarig forskningsle-
dare inkluderas. Detta torde garantera att vetenskaplig forskning ocksa i fort-
sdttningen definieras pa vetenskapliga premisser utan att exempelvis opin-
ions- eller marknadsundersdkningar per automatik anses uppfylla kraven for
vetenskaplig forskning.

Satillvida det med termen "rekisteripohjainen tutkimus” avses all forskning i
vilken det uppgdrs ndgon som helst personregister dr de féreslagna specifice-
ringarna tillrdckliga och garanterar dels méjlighet att utfora forskning, dels
garantera de registrerade ett adekvat dataskydd.
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En utmaning utgor dock definitionen av pseudonymisering i dataskyddsfor-
ordningen:

Enligt grundsats 29 berér forordningen inte anonymiserat data for forsk-
ningsdndamal: “Denna forordning berdr darfor inte behandling av saddan
anonym information, vilket inbegriper information for statistiska andamal el-
ler forskningsandamal.” Motsvarande undantag galler inte pseudonymiserat
data for vilket tillracklig grad av pseudonymiserig behdver omvéarderas.
Dataskyddsfoérordningen tar daremot inte stallning till hur ofta en dylik om-
vérdering skall goras: “Personuppgifter som har pseudonymiserats och som
skulle kunna tillskrivas en fysisk person genom att kompletterande uppgifter
anvands bor anses som uppgifter om en identifierbar fysisk person. For att
avgora om en fysisk person dr identifierbar bor man beakta alla hjalpmedel,
som t.ex. utgallring, som, antingen av den personuppgiftsansvarige eller av
en annan person, rimligen kan komma att anvandas for att direkt eller indi-
rekt identifiera den fysiska personen.”

Detta kan tdnkas leda till utmaningar i samband med dppen vetenskap;
pseudonymiserat forskningsmaterial som dppnats upp kan framdver méjligen
tillskrivas fysiska personer. Dock &r en ytterligare och mera specifik pseudo-
nymisering i praktiken inte langre genomforbar i det skedet. Detta leder till
att data for Sppen vetenskap bor anonymiseras, inte endast pseudonymiseras.
Fragan som kvarstar ar om samtligt forskningsdata kan anonymiseras full-
standigt utan att det mister sin anvandbarhet som forskningsdata. Foljdfragan
ar darmed om det, sétillvida dataskyddsférordningen méjliggor det, finns or-
sak att inféra nagon typ av undantag i den nationella lagstiftningen angéende
anvandning av pseudonymiserat data inom ppen vetenskap.
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