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Motion till riksdagen
2012/13:Ub21

av Rossana Dinamarca m.fl. (V)
med anledning av prop. 2012/13:163

Vissa register for forskning om vad
arv och miljo betyder for manniskors
hilsa

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen avslédr proposition 2012/13:163.

Propositionens huvudsakliga innehall

I propositionen foreslés en ny lag om vissa register for forskning om vad arv
och milj6 betyder for ménniskors hélsa. Forslaget innebér att det infors ett
tydligt réttsligt stod for statliga universitet och hogskolor att med den enskil-
des uttryckliga samtycke behandla personuppgifter i syfte att skapa underlag
for olika forskningsprojekt om vad arv och milj6 betyder for uppkomsten och
utvecklingen av olika typer av sjukdomar och for manniskors hélsa i dvrigt.
Bestaimmelserna i lagen innebér ett skydd for enskildas personliga integritet i
den verksamheten.

I propositionen foreslas ocksa en lag om dndring i offentlighets- och sekre-
tesslagen (2009:400). Forslaget innebér bl.a. att det infoérs en ny bestimmelse
om sekretess for uppgifter om enskildas personliga forhallanden i verksamhet
som avser forande av eller uttag ur register enligt den foreslagna lagen.

Lagarna foreslés trida i kraft den 1 november 2013. I avvaktan pa en av
regeringen beslutad oversyn av forutsittningarna for registerbaserad forsk-
ning foreslér regeringen att lagen om vissa register for forskning om vad arv
och miljo betyder for ménniskors hdlsa ska vara tidsbegridnsad och gilla
t.o.m. den 31 december 2015.



Fel! Okint namn pa

Motivering

Vinsterpartiet r kritiskt till regeringens lagforslag och anser att proposition-
en bor avslas i sin helhet. I det foljande motiverar vi vart forslag till riksdags-
beslut.

Vad giller forslaget om en ny lag om vissa register for forskning om vad
arv och miljo betyder for médnniskors hélsa delar vi den kritik som framforts
av ett antal remissinstanser. For det forsta anser vi att svara etiska frdgor om
stora befolkningsbaserade register inte kan detaljregleras i lag eller forord-
ning. De fragor som den foreslagna lagen avser att reglera krdver en grundli-
gare utredning. I likhet med Datainspektionen och Statens medicinsk-etiska
rad anser vi att denna aspekt bor utredas ytterligare av den pagaende Register-
forskningsutredningen.

For det andra menar vi att de foreslagna dndamalen for behandling av per-
sonuppgifter inte dr forenliga med dataskyddsdirektivet. Vinsterpartiet saknar
en analys av den foreslagna regleringens forenlighet med dataskyddsdirekti-
vet och anser, i likhet med Datainspektionen, att fragan dérfor maste utredas
nirmare.

For det tredje ifragasatter vi lampligheten i forslaget att ge universitet och
hogskolor mojlighet att fora egna register for befolkningsbaserad forskning.
Regeringens forslag innebér att man dverger den grundldggande princip som
hittills har gdllt for hur samhallet tillatit insamling av kénsliga personuppgif-
ter for att tillgodose behovet av underlag for bl.a. statistik och forskning.
Vinsterpartiet menar att det finns en risk for att integritetsskyddsfragorna inte
kommer att tas pa tillrickligt allvar nédr den ansvarige for personuppgiftsbe-
handlingen i registret (dvs. hogskolan eller universitetet) dven dr den som har
direkt nytta av personuppgiftsbehandlingen i form av forskningsresultat, an-
slagsmedel osv.

Sammanfattningsvis anser Vénsterpartiet att regeringens forslag riskerar
att paverka enskildas integritet negativt och att det krdvs en mer grundlédg-
gande utredning.

Riksdagen bor avsla propositionen. Detta bor riksdagen besluta.

Stockholm den 10 juni 2013

Rossana Dinamarca (V)

Ulla Andersson (V) Josefin Brink (V)
Christina Hoj Larsen (V) Wiwi-Anne Johansson (V)
Jacob Johnson (V)
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