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Informationsbrev

Om din forskning anvander manniskor eller hanterar personuppgifter ar denna
information till just dig.

Som du vet finns det i de flesta fall krav pa samtycke vid forskning som ror fysiska
personer. Regler om detta finns bland annat i etikprévningslagen och i
personuppgiftslagen (PuL). Den 25 maj 2018 trdder dock en ny Dataskyddsférordning
ikraft. Kortfattat kan man sdga att den nya forordningen staller hogre krav pa
dokumentationen av ett samtycke, att tydligare information ska ges i samband med
samtycke och att kategorin av det som i PuL kallas fér “kénsliga personuppgifter” har
utvidgats.

PuL har funnits i Sverige sedan snart 20 ar tillbaka och har sin grund i ett annu &ldre
direktiv om dataskydd fran EU. Trots att PuL funnits lange 4r man inom EU, och dven
pa sina hall nationellt, inte n6jd med resultatet av den. Den anses vara tandlos da den
saknar ordentliga sanktionsmojligheter. Detta gor att hanteringen av personuppgifter
riskerar att prioriteras ned, trots direktivets intentioner att verkligen varna om
individens integritet. Av den anledningen har direktivet nu bytts ut mot en EU-
forordning, vilket innebér att den kommer att gélla som lag direkt i Sverige.

Den nya Dataskyddsfoérordningen (férordningen) staller hogre krav pa
Mittuniversitetets personuppgiftshantering inom saval utbildning och forskning som
teknisk administrativ verksamhet. Férordningen kommer att gélla omedelbart och
omfatta all behandling av personuppgifter som gors efter den 25 maj 2018. Om du
startar ett projekt, redan har ett pagaende projekt eller haller pa att planera for ett
projekt dar du vill vara séker pa att du har ratt att anvanda det insamlade
datamaterialet efter detta datum bor du redan nu fundera 6ver vilka konsekvenser
Dataskyddsforordningen far for just ditt projekt.

De nyheter som jag vill vara sarskilt tydlig med ar:
1. Vid samtyckesbaserad forskning maste samtycket vara dokumenterat
2. Forskningspersonen/-erna maste informeras om mojligheten att aterkalla

sitt samtycke och hur detta sker rent praktiskt,

Om inte detta har skett saknas rittsligt stod for anvindning av materialet. Detta
gdller dven nu pagéende forskning om det insamlade datamaterialet dr téankt att eller
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kan komma att anvandas efter maj 2018. Det stills &ven hogre krav pa att texten i
eventuella informationsbrev ska vara skriven pa ett enkelt och tillgangligt sétt.

Som bilaga finns ett utdrag av nagra av de artiklar som jag bedomer &r viktigast for
just forskningsomradet. Det rekommenderas att ldsa dem i sin helhet tillsammans
med de delar i ingressen som hor till dem och att dven i 6vrigt bladdra i férordningen
och forsoka sdtta sig in i den.

Forordningstexten i sin helhet hittar du har, bade pa svenska och pa engelska:

http://www.datainspektionen.se/dataskyddsreformen/

Det kommer att anordnas foreldsningar och informationer angaende
dataskyddsforordningen framdver men jag vill redan nu férsdka skapa en
medvetenhet och diskussion i de olika forskningsmiljoerna sa att vi &r val forberedda
nér forordningen val trader ikraft. Vid kortare fragor ar du vialkommen att kontakta
mig. Ar det stdrre och mer generella fragor bor dessa kunna besvaras vid de
forelasningar som kommer att hallas pa respektive campus.

Med vanlig hélsning,

Endla Tegotrim

Universitetsjurist och Mittuniversitetets personuppgiftsombud
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BILAGA

Artikel 5
Principer for behandling av personuppgifter

1. Vid behandling av personuppgifter ska foljande gélla:

a) Uppgifterna ska behandlas pa ett lagligt, korrekt och dppet sitt i forhallande
till den registrerade (laglighet, korrekthet och dppenhet).

b) De ska samlas in for sarskilda, uttryckligt angivna och beréttigade andamal
och inte senare behandlas pa ett sdtt som &r oférenligt med dessa &ndamal.
Ytterligare behandling for arkivaindamal av allmént intresse, vetenskapliga eller
historiska forskningsdndamal eller statistiska &ndamal i enlighet med artikel 89.1
ska inte anses vara oforenlig med de ursprungliga andamalen
(dndamdlsbegrinsning).

¢) De ska vara adekvata, relevanta och inte for omfattande i forhallande till de
dandamal for vilka de behandlas (uppgiftsminimering).

d) De ska vara korrekta och om nédvéandigt uppdaterade. Alla rimliga atgarder
maste vidtas for att sdkerstdlla att personuppgifter som ar felaktiga i forhallande
till de andamal for vilka de behandlas raderas eller rattas utan drojsmal
(korrekthet).

e) De far inte férvaras i en form som mojliggor identifiering av den registrerade
under en langre tid &n vad som dr nédvandigt for de andamal for vilka
personuppgifterna behandlas. Personuppgifter far lagras under lingre perioder i
den man som personuppgifterna enbart behandlas for arkivindamal av allmant
intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsandamal eller statistiska
dndamal i enlighet med artikel 89.1, under forutséttning att de lampliga tekniska
och organisatoriska atgarder som kravs enligt denna férordning genomfors for
att sdkerstélla den registrerades rattigheter och friheter (lagringsminimering).

f) De ska behandlas pé ett sitt som sidkerstéller limplig sakerhet for
personuppgifterna, inbegripet skydd mot obehérig eller otillaten behandling och
mot forlust, forstoring eller skada genom olyckshindelse, med anvandning av
lampliga tekniska eller organisatoriska atgarder (integritet och konfidentialitet).

Artikel 6
1. Behandling ar endast laglig om och i den man som atminstone ett av foljande

villkor ar uppfyllt:

a) Den registrerade har lamnat sitt samtycke till att dennes personuppgifter
behandlas for ett eller flera specifika &ndamal.
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b) Behandlingen ar nédvéndig for att fullgora ett avtal i vilket den registrerade &r
part eller for att vidta atgarder pa begédran av den registrerade innan ett sidant
avtal ingas.

c) Behandlingen ar noédvandig for att fullgora en rattslig forpliktelse som avilar
den personuppgiftsansvarige.

d) Behandlingen dr nddvéndig for att skydda intressen som ar av grundldggande
betydelse for den registrerade eller f6r en annan fysisk person.

e) Behandlingen ar nodvéndig for att utfora en uppgift av allmént intresse eller
som ett led i den personuppgiftsansvariges myndighetsutévning.

f) Behandlingen dr nddvandig for andamal som ror den personuppgifts-
ansvariges eller en tredje parts berattigade intressen, om inte den registrerades
intressen eller grundlaggande rattigheter och friheter vager tyngre och kraver
skydd av personuppgifter, sarskilt nar den registrerade &r ett barn.

Artikel 7
Villkor f6r samtycke

1. Om behandlingen grundar sig pa samtycke, ska den personuppgiftsansvarige
kunna visa att den registrerade har samtyckt till behandling av sina personuppgifter.

2. Om den registrerades samtycke lamnas i en skriftlig férklaring som ocksa rér andra
fragor, ska begaran om samtycke laggas fram pa ett satt som klart och tydligt kan
sdrskiljas fran de andra fragorna i en begriplig och litt tillganglig form, med
anvéandning av klart och tydligt sprak. Om en del av forklaringen innebar en
overtradelse av denna férordning, ska denna del inte vara bindande.

3. De registrerade ska ha ratt att ndar som helst aterkalla sitt samtycke. Aterkallandet
av samtycket ska inte paverka lagligheten av behandling som grundar sig pa
samtycke, innan detta aterkallas. Innan samtycke ldmnas ska den registrerade
informeras om detta. Det ska vara lika latt att aterkalla som att ge sitt samtycke.

4. Vid beddmning av huruvida samtycke ar frivilligt ska storsta hdnsyn bland annat
tas till huruvida genomfdrandet av ett avtal, inbegripet tillhandahallandet av en tjdnst,
har gjorts beroende av samtycke till sddan behandling av personuppgifter som inte ar
nodvéndig for genomforandet av det avtalet.
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Artikel 9

Behandling av sirskilda kategorier av personuppgifter

1. Behandling av personuppgifter som avsldjar ras eller etniskt ursprung,
politiska asikter, religios eller filosofisk &vertygelse eller medlemskap i
fackforening och behandling av genetiska uppgifter, biometriska uppgifter for
att entydigt identifiera en fysisk person, uppgifter om hélsa eller uppgifter om
en fysisk persons sexualliv eller sexuella laggning ska vara forbjuden.

2. Punkt 1 ska inte tillampas om néagot av foljande galler:

Hiir viknas sedan en mingd undantag upp. Viktiga for oss dr mdjligheten att
behandla uppgifterna om samtycke finns, om det dr godkint av en nationell regel
(lagen om etikprdvning). Sverige har mdjlighet att bestdmma sjilv om biometriska
uppgifter ska vara kvar eller inte och om hilsa ska omfatta mer eller mindre in
forordningstexten. Ett forslag pd dessa dverviganden ska komma i maj 2017.
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