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Betankandet Personuppgiftsbehandling fér forskningséndamal
(SOU 2017:50)

(dnr U2017/02644/F)

Smer har i uppdrag att belysa medicinsk-etiska fragor ur ett Svergripande
samhillsperspektiv. Smer kommenterar de forslag som &r av sdrskild vikt
utifran detta perspektiv.

Allminna utgangspunkter

Forskningsdatautredningens fSrslag till regler for inférande av EU:s data-
skyddsfSrordning ror den svdra avvigningen mellan skyddet for den enskil-
des fri- och rittigheter 4 ena sidan och virdet (allménintresset savil som den
potentiella individnyttan) av forskningsresultat & den andra. Smers syn-
punkter pa forslagen ror denna svéara avvigning.

Sammanfattning

Smer tillstyrker forslagen

e att infora en forskningslag,

e att skyddsatgirder ska inforas i forfattningsform vid behandling av
personuppgifter,

e att kravet pa etikprovning dven fortsdttningsvis ska omfatta person-
uppgiftsbehandling for forskningsdndamal av kénsliga personuppgif-
ter och personuppgifter om lagvertriadelser m.m,

e att sivil offentliga som privata forskningsaktdrer ska kunna tillimpa
den rittsliga grunden “uppgift av allmént intresse” for behandling av
personuppgifter for forskningséindamal. Skyddet for den personliga



integriteten ska alltid halla lika hog niva oberoende av kategori av
forskningsaktor.

e att vidare utreda mgjligheten till ett differentierat etikprovningsforfa-
rande. Smer anser dock att utgadngspunkten for en sddan utredning
inte bor vara en differentiering utifrdn forskningsdoméner som t.ex.
samhillsvetenskaplig och rittsvetenskaplig forskning. Anvandning av
kinsliga personuppgifter bér genomga en etisk granskning vid per-
sonuppgiftsbehandling for forskning oavsett om de férekommer inom
sambhéllsvetenskaplig, rittsvetenskaplig eller annan forskningsdomén.

e Gverforing till den nya forskningsdatalagen av personuppgiftslagens
bestimmelse om att uppgifter som samlats in for forskningséindamal
normalt inte far anvindas for att vidta atgérder i fraga om den regi-
strerade.

Smer anser att skyddet for den enskilde vid behandling av personuppgifter
for forskningsindamal boér fortydligas i flera avseenden (se nedan).

Smer avstyrker utredningens forslag att likstilla begreppen forskning och
forskningsdndamal med avseende pa personuppgiftsbehandling. Begreppens
innebord skiljer sig at vilket kan f betydelse for hur skyddet for den enskilde
ska utformas.

Avsnittsvisa kommentarer

Smer anser att skyddet for den enskilde vid behandling av personuppgifter
for forskningsdndamal bor fortydligas i flera avseenden.

Det giller dven formuleringarna som rér undantag for den enskilde mojlighet
att motsitta sig att dennes personuppgifter behandlas for forskningsdndamal.
”Om det visar sig vara omgjligt eller medfora en oproportionerlig anstréing-
ning att tillhandahélla den enskilde mojligheten att motsétta sig behandling-
en, eller om forskningsdndamalen annars inte kan uppfyllas, far dock person-
uppgiftsbehandling dnda utforas.” Vem ska gora denna bedémning och pa
vilka grunder?

Fortydligande behdvs ocksé nér det géller formuleringen vid tillatelse av
behandling av personuppgifter om lagévertradelser m.m. “nér denna &r ndd-
véndig for att uppna forskningsédndamalet”.



Smer ifragasdtter ocksa undantagsformuleringen i bestimmelsen som fore-
slas infors i forskningsdatalagen som anger att personuppgifter ska pseudo-
nymiseras eller skyddas pa likvérdigt sétt nér de behandlas for forskningsén-
damal - ”forutsatt att indamalet kan uppnés pé sidant vis.” Det behdvs ett
fortydligande av denna bestdmmelse. Formuleringen &r for bred och for otyd-

lig.

Smer tillstyrker utredningens forslag att kravet pé etikprovning enligt etik-
prévningslagen ska kvarsta for tillatelse for behandling av kénsliga person-
uppgifter nir denna behandling &r nodvéndig for att uppné forskningsénda-
malet. Smer ifragasitter dock om det #r ett tiliréickligt krav for tillatelse “nér
denna #r nodvindig for att uppna forskningsédndamalet”.

Smer avstyrker utredningens forslag att likstilla begreppen forskning och
forskningséindamal med avseende pé personuppgiftsbehandling. Det kan be-
hovas olika reglering for forskning och forskningsdndamal. Det visar inte
minst de verviganden som gjorts nér det géller forskningsdatabaser som
byggts upp for Life Gene-projektet.

Remissvaret beslutades efter justering vid ordinarie sammantréde den 8 sep-
tember 2017 av Kjell Asplund, ordférande, Finn Bengtsson, Asa Gyberg-
Karlsson, Magnus Harjapéd, Sven-Olov Edvinsson och Chatrine Pélsson
Ahlgren, samtliga ledaméter i radet. I beredningen av drendet deltog &ven
Emil Bergschold, Ingemar Engstrom, Goran Hermerén, Ann Johansson, Olle
Olsson, Bengt Rénngren, Nils-Eric Sahlin, Anna Singer och Elisabet
Wennlund, samtliga sakkunniga i ridet. Karin Mossler, dmnessakkunnig, har
varit foredragande.
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