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Yttrande 6ver forskningsdatabasutredningens slutbetinkande Rétt
att forska — langsiktig reglering av forskningsdatabaser

Stockholms universitet har genom remiss den 9 november 2018 anmodats att inkomma med
yttrande dver rubricerat betéinkande vilket innehéller forslag pa bestimmelser for att
mdjliggdra forskningshuvudmins verksamhet med forskningsdatabaser.

Med anledning av detta dnskar Stockholms universitet avge féljande remissvar

Sammanfattande synpunkt

Stockholms universitet stéller sig positivt till forslaget om en sérskild reglering av
forskningsdatabaser och har inget att erinra mot forslagets huvuddrag. Universitetet ser dock
ett behov av att nedan komma med synpunkter i vissa delar.

3 § Lag om etikprévning av forskning som avser manniskor och
forskningsbegreppet

Beténkandet foreslér en dndring av 3 § lagen om etikprévning av forskning som avser
ménniskor [Etikprévningslag] for att méjliggora etikprovning av personuppgiftsbehandling
som kommer att ske i en forskningsdatabas. Andring sker genom att ligga till punkterna 3 och
4 i paragrafen.

Stockholms universitet tolkar dock paragrafen som att lagen enbart tillimpas pa forskning, se
forsta meningen. Lagen definierar forskning sdsom “vetenskapligt experimentellt eller
teoretiskt arbete for att inhdmta ny kunskap och utvecklingsarbete pd vetenskaplig grund,
dock inte sddant arbete som utfors inom ramen for hogskoleutbildning pd grundnivé eller pd
avancerad nivd.”. Eftersom uppréttandet av, samt tillférandet av ny information i, en
forskningsdatabas inte kan anses falla inom den i lagen angivna definitionen av forskning
kommer lagen i sin foreslagna lydelse inte kunna tillimpas pé forskningsdatabaser. Detta da
forskningsdatabasen i sig inte 4r ett vetenskapligt experiment eller teoretiskt arbete. Det Ar
saledes tveksamt om utredningens tolkning, d v s att &ven insamlandet av uppgifter ir en del
av forskningen, gér att tillimpa sarskilt da det &r friga om forskningsprojekt som i vissa fall
ligger langt fram i tiden eller inte ens ar patdnkta vid tidpunkten for insamlandet.
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Begreppet forskning bdr inte omdefinieras for att 6ppna upp tillimpligheten av
Etikprovningslagen pa forskningsdatabaser utan Stockholms universitet foreslar ett tilligg av
ytterligare en paragraf dir det framgdr att lagen kan tillimpas pé forskningsdatabaser. Om
denna &ndring genomfors kommer det dértill behdva ske f6ljdandringar i Svriga paragrafer
som hénvisar till forskning,

Etikprévning av behandling av icke kédnsliga personuppgifter?

Den forslagna dndringen av 3 § Etikprovningslagen innebir att forskning som avser att nyttja
personuppgifter frén en forskningsdatabas behdver fa ett godkdnnande enligt
Etikprovningslagen. Detta oavsett om forskningsprojektet kommer att behandla kénsliga
personuppgifter eller ¢;j.

Stockholms universitet bedémer att en forutséttning for forskningsdatabasernas genomslag ir
att dessa blir lattanviinda om &n att de bor omfattas av limpliga skyddsatgérder. Att anséka
om godkinnande enligt Etikprovningslagen &r tidskrdvande och kostar pengar. Det tycks
dérfor vara oproportionerligt att infora den administrativa bérda som det innebir att behdva
anstka om tillstdnd nér behandlingen inte kommer att omfatta kinsliga personuppgifter.

Stockholms universitets uppfattning ar att det &r fullt tillréckligt att stélla krav p3 att
forskningshuvudménnen f6ljer en uppforandekod for forskning f6r att 4 anvinda uppgifter ur
en forskningsdatabas i ett forskningsprojekt sé ldnge det inte forekommer kénsliga eller andra
etikprovningspliktiga personuppgifter i forskningsprojektet.

Kan samtycken ges for tillrackligt breda andamal

Utredningens utgdngspunkt &r att personuppgifter i forskningsdatabaser kommer att kunna
behandlas med stéd av samtycke. Stockholms universitet instimmer i den uppfattning men
ifrdgasétter samtidigt om samtyckena kommer att kunna bli s& breda att forskningsdatabaserna
blir praktiskt anvéindbara for bred forskning. Forskningsdatabasers existens fir anses
motiveras av att det &r savil dyrt som tidskrdvande att inhdmta data for ett visst projekt och
genom samordning av inhdmtningen kan forskning bedrivas snabbare och billigare. Emellertid
s& kommer situationer uppsté dér data som insamlats for ett visst &ndamal, t ex kriminologisk
forskning, kan ha anvindning i ett for kriminologin frimmande omréde. Det finns en
overhangande risk att samtycket inte kommer att kunna strécka sig l4ngre #n ett visst
forskningsédmne vilket i sin tur innebir att forskningsdatabaserna kan upplevas som
oanvéndbara inom viss sndvare forskning dér kostnaderna for forskningsdatabasen 4r
desamma men dir anvéndningsomradet dr smalt. Stockholms universitet ser dirfor att
lagstiftaren och regeringen i lag och férordning bidrar med breda fSrutséttningar att behandla
personuppgifter i forskningsdatabaser med stéd av den réttsliga grunden uppgift av allmént
intresse.
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Behov av att rattslig grund for redan existerande uppgiftssamlingar

Forskningshuvudmaénnen har redan idag omfattande samlingar personuppgifter som anvinds
eller har anvints i forskningen. Framtagandet och struktureringen av dessa personuppgifter
utgor en for forskningshuvudmannen enorm investering i savil tid som pengar. En lag vars
syfte dr att skapa forutséttningar for forskningsdatabaser bér d4ven ldamna forslag som
mdjliggdr forskningshuvudménnens inkorporering av dessa personuppgifier i
forskningsdatabaser.

Det maéste anses orimligt att i efterhand inhdmta samtycken for anvindandet av
personuppgifterna i forskningsdatabaser varfor det finns ett behov for
forskningshuvudménnen att kunna luta sig mot att inkorporeringen utgér en uppgift av
allmént intresse. Stockholms universitet ser dérfor att, likt forslaget ovan, att
forskningshuvudménnen ges forutséttningar, i lag eller férordning, att anviinda redan
insamlade uppgifter i forskningsdatabaser.

Lampligheten av att definiera organisatoriska- och tekniska forutsattningar i
lag

Enligt Dataskyddsforordningen ska personuppgiftsansvarige genomfora lampliga
organisatoriska och tekniska atgérder for att skydda de personuppgifter som forvaras hos den
personuppgiftsansvarige. Valet av att anviinda begreppet “1dmpliga” far anses spegla en insikt
1 att varje behandling méste provas for sig och tydliggér samtidigt kravet pa proportionalitet
mellan risk och kostnad. Dértill &r Dataskyddsforordningen en europeisk lagstiftningsprodukt
varfor den slutliga tolkningsinstansen av texten dr EU-domstolen.

I det forslag som ligger definieras vissa organisatoriska- och tekniska krav som aligger
forskningshuvudmin som avser att inféra eller innebar forskningsdatabaser. Genom denna
atgird saknas mdjligheter f6r forskningshuvudman att sjalvsténdigt prova behovet av atgérder
i en riktning ndgot som kan innebéra onddiga kostnader vid férvaltningen av mindre, bade till
omfattning och risk, databaser. Aven nér det 4r friga om mer riskfyllda databaser riskerar en
definierad atgird i lag upplevas som tillricklig utan att for den sakens skull vara det.
Forslagsvis bor dérfor de organisatoriska- och tekniska kraven lyftas ur lagstifiningsforslaget
for att istéllet inforlivas i foreskrifter och uppférandekoder som léttare gér att anpassa till en
fordnderlig verklighet, bdde vad giller risker och kostnader men ocksé framtida avgéranden.

Den omfattande dndringen av offentlighets- och sekretesslagen.

Utredningen foreslér en fordndring av bestimmelsen i 24 kap. 1 § offentlighets- och
sekretesslagen [OSL]. Avsikten med féreslagen dndring &r enligt utredningen att skydda
personuppgifter som behandlas for forskningsédndamal. Foreslagen skrivning dr dock pé intet
satt avgrinsad till forskningsindamal utan avgrénsas till uppgifter hos forskningshuvudman.
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Denna foreslagna &ndring kommer innebéra att sekretess giller for “uppgift om enskilds
personliga och ekonomiska forhdllanden” inom hela forskningshuvudmannens verksamhet,
dér bland den rent administrativa. Stockholms universitet antar att utredningen fdrsker
avgrinsa tillimpningsomradet genom underrubriken innan paragrafen, nimnd
“Forskningssekretess ”, men menar att det dr frimmande for OSLs systematik att avgrinsa
tillimpningsomradet pé detta sétt. Istillet torde samma metod som for det nationella
biobanksregistret anviindas och lydelsen ”som behandlas fér forskningsindamal” foras in i
den foreslagna 24 kap. 1 §. Det bor i sammanhanget papekas att till och med
forsvarssekretessen avgransas genom lydelsen “uppgift som r6r verksamhet for att forsvara
landet”.

Fdljderna av att inf6ra dndringen i OSL enligt den av utredningen foreslagna lydelsen #r
odverblickbar. Om Stockholms universitets tolknings av tillimpningsomradet #r korrekt
skulle det innebdra att sdvil intern som extern kommunikation allvarligt forsvaras d3 varje
uppgift maste antas omfattas av sekretess tills motsatsen dr klarlagd. Hur de
forskningshuvudmén som har lagstadgad uppgift att samverka med det omgivande samhillet
ska formd genomfGra den uppgiften ar svart att Gverblicka.

Detta beslut ar i rektors stélle fattat av prorektor, professor Clas Hittestrand, i niirvaro av
bitridande fSrvaltningschef Asa Borin. Studeranderepresentanter har informerats och haft
tillfalle att yttra sig. Ovrig nirvarande har varit Henrik Lindell, Ledningssekretariatet
(protokollférare).

Clas Hattestrand
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