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Yttrande om lagradsremissen Behandling av personuppgifter for
Jorskningsdndamal (Dnr. U2018/01639/F)

Kungl. Vetenskapsakademien 6nskar limna foljande yttrande betriffande lagridsremissen om
personuppgifter for forskningsindamal.

Inledningsvis méste Vetenskapsakademien papeka att med tanke pa de omfattande avvikelser
frén utredningens forslag (SOU 2017:50) som detta lagforslag innebiir s har remisstiden varit
for kort. Det kan vara att alla avvikelser ir vilmotiverade, men Akademien har inte haft tid att
bedéma implikationerna av lagradsremissen, och man kan forutsitta att det giller iven andra
remissinstanser. Vetenskapsakademien efterlyser dirfor en fortsatt dialog kring frigan om
personuppgifter i forskningen.

Med detta sagt foljer nedan ett par kommentarer till forslaget samt en stark avriadan frin att 1ata
omradet for obligatorisk etikprévning i princip ha oférindrad omfattning di detta p4 ett
orimligt siitt skulle pdverka rittsvetenskaplig och viss samhillsvetenskaplig forskning.

Vetenskapsakademien noterar att utredningens forslag om en forskningsdatalag avvisas.
Akademien var i sitt yttrande till utredningen positivt installd till forslaget att med en ny lag
specifikt behandla forskning utan att sirskilja olika former av forskning. Den skrivning som nu
foreslas i den nya lagen med kompletterande bestimmelser (4 kap 3§) ersitter enligt vir mening
inte utredningens forslag.

Akademien stodjer regeringens forslag att forskning definieras som ett allmanintresse och
dérmed utgdr rittslig grund for insamling av personuppgifter. Diremot stiller sig
Vetenskapsakademien fragande till att den i utredningen foreslagna regleringen att insamlade
personuppgifter far anvindas till nya dndamél har tagits bort. Detta kommer att utgdra hinder
for forskningens utveckling. Om forslaget vilar pi bedémningen att den rattsliga grunden fér
insamlingen ar samtycke vill Akademien pipeka att det inte alltid ir si. Inom registerforskning
(exempel: vilka yrken har héga risker fér lungcancer) studerar man populationer med 100 000
eller fler personer och praxis har hittills varit att man kan fa etiktillstind utan att friga samiliga
dessa om tillstind. Om man vill utéka forskningen (exempel: dven studera riskyrken for
emfysem i samma population) ska en etiknimnd kunna godkinna detta utan krav pa samtycke.

Rattsvetenskaplig och viss samhdllsvetenskaplig forskning

Lagridsremissens forslag innebir att omradet for obligatorisk etikprévning i princip ska ha
oférdndrad omfattning. Utredningen betonade dock att den nuvarande regleringen pa olika satt
medfor problem. Den rittsvetenskapliga forskningen, och viss samhillsvetenskaplig forskning,
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som anvander sig av offentligt material kraver delvis annan reglering. Huvuddelen av
rattsvetenskaplig forskning ar "rattsdogmatisk forskning”, som handlar om hur rittspraxis
konkretiserar och utvecklar generella rittsregler. Rittspraxis innehéller oundvikligen kiinslig
personinformation, och det vedertagna sittet att skydda personlig integritet 4r nir man
publicerar resultatet av forskningen. Forskning p& uppgifter i offentliga och allminna
handlingar innebar typiskt sett liten risk for integritetsintrang.

Utredningen bedémde att det inte ar rimligt och proportionerligt att tillimpa samma férfarande
om risken for intrdng dr liten som nér den &r stor. Fortroendet for etikprovning som
skyddsatgird riskerar ocksa att urholkas om forfarandet inte anpassas till skyddsbehovet. Aven
effektivitetsaspekten nimndes som tungt vigande i sammanhanget.

Forordningen gér det majligt att gora ett undantag for offentliga handlingar (artikel 86) och
offentlighetsprincipen i Sverige har grundlagsstatus (2 kap. Tryckfrihetsférordningen). Denna
mojlighet till undantag har inte utnyttjats i lagridsremissen.

Enligt ordalydelsen i lagradsremissen blir det n6dvindigt for en rattsvetenskaplig forskare att
ansoka om etikprévning innan han/hon ldser ett publicerat rittsfall som innehéller kiinsliga
personuppgifter (och de flesta rittsfall innehéller sdidana uppgifter). Forpliktelsen giller
forskning som bedrivs i Sverige, och det innebér att dven svensk forskning som ror rittsfall frin
Europadomstolen och EU-domstolen tiacks in av kravet pé etikprévning. Detta kan bara
beskrivas som orimligt, och troligen i strid med EU-rétten. Det lir inte finnas nigot annat EU-
land som stiller liknande krav p etikprévning inom rittsvetenskap.

Flera olika 16sningar finns till buds rent lagtekniskt som inte undergraver kravet pa
etikprévning som bor finnas kvar fér annan forskning (inklusive viss rittsociologisk forskning).

Beslut i detta drende har fattats av stindige sekreteraren efter férberedande arbete av Iain
Cameron, professor i folkratt vid Uppsala universitet, och Denny Véigerd, professor i medicinsk
sociologi vid Stockholms universitet, bida ledamoéter av Kungl. Vetenskapsakademiens klass for
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