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med anledning av prop. 2017/18:298
Behandling av personuppgifter for
forskningsdndamal

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om att se dver mdjligheterna att
aterkomma med forslag pa lagstiftning som likstéller villkoren for offentliga och privata
forskningsutdvare att bedriva forskning som inbegriper personuppgifter pé réttslig
grund och tillkédnnager detta for regeringen.

Motivering

Svensk registerforskning, kliniska ladkemedelsprovningar och svensk forskning inom life
science haller en hog kvalitet och dr bade en vardefull forskningspolitisk styrka och en
prioritering for svensk del. Genom vara unika medicinska register och biobanker, samt
tillgang till personnummer, har Sverige unika forutsittningar for klinisk
registerforskning som manga andra lander saknar. Det &r darfor av storsta vikt att
fortsdtta underldtta mojligheterna att bedriva klinisk forskning, men ocksa forskning
inom andra vetenskapliga omraden med hjélp av register.

Alliansen vialkomnar dérfor regeringens proposition 2017/18:298 Behandling av
personuppgifter for forskningsdndamal, vars syfte ér att uppdatera lagstiftningen for hur
exempelvis personuppgifter far anvindas i forskningsandamal och vem som fér anvénda
personuppgifterna med rattslig grund och pa vilken rittslig grund sa far ske.
Bakgrunden till detta behov ar att EU:s dataskyddsforordning borjade tillimpas den
25 maj 2018 och att nationell lagstiftning behdver anpassas till kraven i
dataskyddsforordningen. Vi ser dock flera problem med regeringens forslag till
lagidndringar.



Privat och offentlig forskning bor likstéllas

Flera remissinstanser, daribland Stockholms universitet, Institutet for
arbetsmarknadspolitisk och utbildningspolitisk utvirdering (IFAU), Kungliga
vetenskapsakademien och Vetenskapsradet, lyfter 1 sina remissvar att det hade varit
Onskvirt att regeringen gétt vidare med forslaget om en ny forskningsdatalag som
Forskningsdatautredningen ldmnade forslag pa under 2017.

En viktig och barande del av den foreslagna forskningsdatalagen var att privata och
offentliga huvudmain skulle likstillas nar det géller att bedriva forskning som inbegriper
personuppgifter pa réttslig grund. Regeringen valde att varken gé vidare med forslaget
om en ny forskningsdatalag eller likstélla villkoren for privata och offentliga huvudman.
I stéllet valde regeringen att justera befintlig lagstiftning till dataskyddsfoérordningens
krav.

I EU:s dataskyddsforordning, artikel 6, anges vilka villkor som méste vara uppfyllda
for att personuppgiftsbehandling i forskning ska vara laglig. I forordningen stélls dock
ytterligare krav pa nationell reglering, sa dr exempelvis fallet i artikel 6.1 som reglerar
nddvindig behandling for att bl.a. utfora en uppgift av allmént intresse. I forsknings-
sammanhang dr denna artikel central eftersom forskning — generellt sett — &r att anse
som en uppgift av allmént intresse. For att den réttsliga grunden 1 artikel 6.1 e, uppgift
av allmént intresse, ska vara tillamplig och kunna aberopas krévs emellertid enligt
artikel 6.3 att uppgiften ar faststélld i enlighet med unionsritten eller den nationella
ratten.

Med regeringens forslag kommer offentliga forskningsaktorer — 1 kraft av sitt laga
stod — att ha mojlighet att direkt anvénda sig av den rittsliga grunden ”allmént intresse”
for att anvénda personuppgifter 1 sin forskning. For att privata forskningsaktorer ska
kunna &beropa artikel 6.1 e krévs inforande av forfattningsstod att basera tillimpningen
pa, vilket Forskningsdatautredningen 1 sitt forslag om en ny forskningsdatalag foreslog.

Allianspartiernas, och bl.a. IFAU:s, tolkning av regeringens avvigning ar att
privatrattsliga forskningsutforare endast ska kunna anvinda sig av den réttsliga grunden
”forskning av allmént intresse” om forskningen kraver och far tillstdnd fran en eller
flera myndigheter. I manga fall handlar det om en prévning 1 Etikprovningsnimnden.
Denna étskillnad mellan forskningen som bedrivs av privata respektive offentliga
forskningsutdvare innebdr att regeringen bygger in olikheter 1 forutsédttningarna for
forskningen.

Detta &r olyckligt, sérskilt eftersom samverkan mellan offentliga och privata
forskningsutdvare i forskningen dr ndgot som vi behover frimja och inte forsvéra. Det
ar har ocksa viktigt att ha 1 dtanke att niringslivet redan i dag investerar mindre i
forskning och innovation och att ny lagstiftning som forsvérar forutsittningarna for den
privata forskningen sannolikt spir pa denna utveckling. Dessutom innebér regeringens
forslag att den redan tunga arbetsbordan for Etikprovningsndmnderna kommer att
paverka de privata forskningsinitiativen negativt. Denna farhaga lyfts av bade LIF, de
forskande ldkemedelsforetagen i Sverige, och IFAU.

Alliansen vill hir ocksa tilligga att vi sedan tidigare har uttryckt en oro Gver att den
nya etikprovningslagstiftningen, ocksa den en anpassning till nya EU-f6rordningar,
samt omorganiseringen av Etikprovningsndmnderna som ska ske fr.o.m. den 1 januari
2019 kommer att 6ka arbetsbordan for Etikprovningsndmnderna. Detta har vi papekat i
foljdmotionerna med anledning av proposition 2017/18:193 Kompletterande
bestimmelser om etisk granskning till EU-forordningen om kliniska likemedels-



provningar samt 2017/18:3946 med anledning av proposition 2017/18:45 En ny
organisation for etikprovning av forskning som avser médnniskor.

Betydelsen av att likstélla villkoren for den offentliga och privata forskningen lyfts
ocksa i remissvaren fran Vetenskapsradet och Verket for innovationssystem (Vinnova).
Vetenskapsradet skriver exempelvis: ”Mot bakgrund av myndighetens uppgift att
forbattra forutsédttningarna for registerforskning 1 Sverige anser myndigheten att det ar
av avgorande betydelse att d@ven privata forskningsutforare kan behandla
personuppgifter utan samtycke. Vetenskapsradet betonar dirfor vikten av att det i
nationell lagstiftning sls fast att &ven privata forskningsutforare kan anvénda sig av den
rittsliga grunden allmént intresse.”

Vinnova anser 1 sitt remissvar att det 1 lag bor mgjliggoras att offentligréttsliga och
privatréttsliga forskningsutforare likstélls nir det géller mojligheten att aberopa artikel
6.1 e som rittslig grund for personuppgiftsbehandling for forskningsindamal. Som skél
anger Vinnova: ”Skélen &r att det i dagens forskningssamhalle saknas en skarp grins
mellan offentliga och privata forskningsutforare, att samverkan mellan olika
forskningsutforare dr en viktig del av nuvarande forskningslandskap och att
privatrattsliga forskningsutforare utfor en betydande del forskning som kan anses vara
uppgift av allmént intresse.”

For att Sverige fortsatt ska vara ledande 1 klinisk och medicinsk forskning, och 1
andra vetenskapliga forskningsfilt, behdver vi underlitta, och inte forsvara, for bade
offentliga och privata forskningsutdvare. Darfor bor riksdagen ge regeringen till kdnna
att den bor se 6ver majligheterna att aterkomma med forslag pa lagstiftning som
likstéller villkoren for offentliga och privata forskningsutovare att bedriva forskning
som inbegriper personuppgifter pa rittslig grund.
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