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Remissvar betriffande slutbetiinkandet Riitt att forska — langsiktig reglering av forsk-
ningsdatabaser (SOU 2018:36), diarienummer U2018/02557/F

Karlstads universitet har uppmanats att svara pa remissen, och getts mojlighet att [imna syn-
punkter pé forslagen eller materialet i betdnkandet.

Generella synpunkter

Karlstads universitet tillstyrker forslaget att forskningsdatabaser ska regleras i en sérskild lag,
och att forskningsdatabaserna bor omfattas av krav pé etikprovning enligt etikprovningslagen.
Det dr positivt att vidare forskning mojliggors for flera forskningshuvudmain, samtidigt som
forskningspersonernas integritet skyddas. Karlstads universitet har dock vissa synpunkter vad
giller forslaget om inforande av en generell forskningssekretess for enskilds personliga och
ekonomiska forhallanden. Behovet och framfor allt konsekvenserna av en sddan bestimmelse
skulle behova utredas vidare innan ett inforande, alternativt skulle sekretessens riackvidd i nu-
laget kunna begrénsas till att enbart gélla for personuppgifter i de foreslagna forskningsdata-
baserna.

Lag om forskningsdatabaser

Karlstads universitet ser positivt pa forslaget om forskningsdatabaser, vilket ger goda forut-
sdttningar for att forska samtidigt som den personliga integriteten hos forskningspersonerna
tillgodoses genom ldmpliga skyddsétgérder. Det dr bra att den foreslagna forskningsdatabas-
lagens territoriella tilldmpningsomrade 1 likhet med dataskyddsférordningen tar utgangspunkt
1 etableringsprincipen, dvs. att lagen é&r tillimplig pd all behandling av personuppgifter inom
ramen for den verksamhet en forskningshuvudman har i EU, oavsett om behandlingen dger
rum inom unionen eller inte. Forslaget att etikprovningslagens tillimpningsomrade ska anpas-
sas for att harmonisera med forskningsdatabaslagen dr ocksé det viktigt, eftersom en bristande
overensstimmelse i vissa fall annars riskerar att hindra den fria rorligheten av personuppgifter
for forskning inom unionen.

Karlstads universitet har tidigare yttrat sig 6ver delbetinkandet Personuppgiftsbehandling for
forskningsdndamal (SOU 2017:50), och tillstyrkt forslaget om en ny forskningsdatalag. Karl-
stads universitets stillningstagande var att den foreslagna forskningsdatalagen med utgangs-
punkt frén dataskyddsforordningens komplexa regelverk och langtgaende krav pé integritets-
skydd pa ett vil avvigt sitt mojliggoér personuppgiftsbehandling for forskningsdndamal sam-
tidigt som enskildas fri- och rittigheter skyddas.
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En ny generell forskningssekretess

Forskningsdatautredningen foreslar att en generell forskningssekretess med omvént skaderek-
visit ska inforas for “uppgift om enskilds personliga och ekonomiska forhallanden”. Begreppet
enskild 1 offentlighets- och sekretesslagen (OSL) betecknar sévil fysiska som juridiska perso-
ner. Enskilds ekonomiska forhéllanden kan dédrmed t.ex. omfatta juridiska personers affars-
eller driftforhallanden. I motiveringen till Forskningsdatautredningens forslag berdrs dock —
utifrdn vad Karlstads universitet har kunnat utldsa — enbart skydd av forskningspersoners per-
sonuppgifter, dvs. enskilds personliga forhdllanden. Den foreslagna lagtextens ordalydelse
tycks ddrmed ha fétt ett vidare foremal for sekretessen édn vad som asyftats. Enligt Karlstads
universitets bedomning kan bestimmelsen dirfor behova omformuleras.

Karlstads universitet delar Forskningsdatautredningens bedomning att det gillande regelverket
betraffande sekretesskydd for uppgifter i forskning dr svardverskadligt och inte heltickande.
Detta kan innebédra praktiska problem i forskningsverksamheten. Avsaknaden av en generell
sekretessbestimmelse till skydd for enskilds personliga forhéllanden gor det svart for den en-
skilde att bedoma vilket skydd dennes personuppgifter har hos forskningshuvudmannen. Detta
kan av naturliga skél paverka den enskildes vilja att medverka i olika forskningsprojekt. Det
skulle ur denna synvinkel dérfor kunna anses vara positivt med en ny sekretessbestimmelse
som klart och tydligt reglerar frigan om sekretess avseende enskilds personliga forhallanden i
forskningsverksamhet.

Karlstads universitet anser dock att konsekvenserna av den foreslagna generella sekretessre-
geln inte ar tillrackligt utredda. Sekretess med omvént skaderekvisit stéller bl.a. hoga krav pé
informationssékerhet, vilket paverkar de 1ampliga tekniska och organisatoriska skyddséatgéarder
som maste vidtas for att skydda informationen. For att jaimfora med annan verksamhet sé ar
detta samma styrka pa sekretess som géller inom hilso- och sjukvarden. Vissa personuppgifter
inom forskning som tidigare typiskt sett skulle ha betraktats som relativt harmlésa kommer
darfor att behova omprdvas och informationsklassas till en hégre skyddsniva avseende konfi-
dentialitet (obehoriga ska inte kunna ta del av informationen) och sparbarhet (t.ex. loggar 6ver
vem som har tagit del av och behandlat informationen). Detta kan komma att paverka majlig-
heten att anvdnda molntjénster inom forskning, vilket skulle férsvara informationsutbytet mel-
lan forskare hos olika forskningshuvudmén. Den héjda skyddsnivdn kommer dven att medfora
okade kostnader for tekniska skyddsatgdrder sa som kryptering, loggning och multifaktorsin-
loggningar samt organisatoriska skyddsétgérder 1 form av 6kad administration. Eftersom det
handlar om mycket stora informationsméangder hos forskningshuvudmainnen kan detta fa rela-
tivt stora ekonomiska konsekvenser.

Den foreslagna forskningssekretessen kan dven paverka mdjligheterna till forskningssamver-
kan Over nationsgranserna. Det dr 1 dagens forskning vanligt med forskningsprojekt dér forsk-
ningshuvudmén fran olika ldnder deltar. Om personuppgifter som behandlas i ett forsknings-
projekt alltid omfattas av stark sekretess hos de svenska forskningshuvudméinnen maste en
sekretessprovning goras innan uppgifterna kan limnas ut. Nér det géller samarbeten mellan
svenska ldrosédten och andra myndigheter kan sekretessen overforas genom bestammelsen i 11
kap. 3 § OSL, och till svenska privata forskningshuvudmén kan ett utlimnande ofta ske med
forbehéll for sekretess i enlighet med 10 kap. 14 § OSL. Det samma géller dock inte med
automatik for utlindska forskningshuvudmain. En generell sekretess for alla typer av person-
uppgifter i forskning riskerar darfor att komplicera internationella forskningssamarbeten.
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Karlstads universitet anser mot bakgrund av ovan anforda att forslaget att infora en ny generell
sekretessbestimmelse for personuppgifter 1 forskning behdver utredas ytterligare, alternativt
att sekretessen i1 nuldget enbart bor inforas betrdffande personuppgifter i de foreslagna forsk-
ningsdatabaserna. Eftersom bestdmmelsen kan fa relativt stora konsekvenser for forsknings-
huvudminnen bor den analyseras noggrant innan den infors.

I detta drende har Johan Sterte beslutat och Conny Claesson varit foredragande. Margareta Fri-
man, prorektor, Anne-Christine Larsson Ljung, universitetsdirektdr, och Sebastian Hardin, stu-
dentkarens ordforande, har varit med om den slutliga handldggningen utan att delta i avgorandet.
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