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Vedrerende hering over forslag til lov om a&ndring af lov om Det Centrale
Personregister (tildeling af nyt personnummer i sarlige tilfaelde samt op-
haevelse af markeringer i CPR om forskerbeskyttelse)

Det Etiske Rad takker for modtagelsen af ovennaevnte i hering. Lovudkastet har
veeret behandlet p4 Radets ordinzere radsmgde den 24.oktober 2013. Radet
har alene forholdt sig til spgrgsmalet om ophaevelse af markeringer i CPR om
forskerbeskyttelse.

Det fremgar af udkastets bemaerkninger, at deltagelse i samfundsrelevant
forskning efter regeringens opfattelse hgrer med til at veere en samfundsenga-
geret borger, og at det er med til styrke feellesskabet. Det anfgres endvidere, at
antallet af personer med markering af forskerbeskyttelse i CPR i dag har anta-
get et sadant omfang, at det gar ud over forskerverdenens mulighed for at gen-
nemfare repraesentative forskerundersggelser med udgangspunkt i CPR. Pa
denne baggrund har regeringen taget skridt til at ophaeve adgangen til i CPR at
fa indsat markering af forskerbeskyttelse.

Det Etiske Rad er af den opfattelse, at adgangen til og vilkarene for at udfgre
forskning i Danmark til gavn for det danske samfund skal veere sa gode som
muligt. Det er ogsa Radets opfattelse, at danske borgere i vid udstraekning @n-
sker at stille sig til radighed for forskningen. Den enkelte kan dog have grunde
til ikke at deltage i forskningsprojekter, hvilket Radet anerkender. Det skal un-
derstreges, at det altid skal sta en borger frit, om denne gnsker at stille sig il
radighed for forskningen. Det er derfor vigtigt for Radet at fremhaeve, at forsker-
verdenen i sin sggen efter ny viden altid bgr have det enkelte menneske for gje.
Radet vil ogsa gerne papege vigtigheden af at oplyse og inddrage borgerne i
anvendelsen af personlige data. Dette er iseer vigtigt, nar indsamling og anven-
delse af data har et forskellige formal.

Radet deler sig i spargsmalet om, hvorvidt det skal vaere muligt for borgere pa
forhand at frabede sig henvendelse fra en forsker.

Nogle (2) radsmedlemmer kan ga ind for den foresldede ophaevelse i CPR om
forskerbeskyttelse. Ved afvejningen af det eventuelle ubehag, som nogle men- Side 1 af 2
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nesker vil fgle ved modtagelsen af en uopfordret henvendelse om forsggsdelta-
gelse, set i forhold til den gavn, som forskningen kan medfare, finder medlem-
merne, at sikring af fortsat udvikling gennem forskning vejer tungt. Medlemmer-
ne laegger her veegt pa, at det fremgar af bemeerkningerne, at den nuvaerende
ordning gér ud over forskerverdenens mulighed for at gennemfere repreesenta-
tive forskerundersggelser med udgangspunkt i CPR, og at en ophaevelse af for-
skerbeskyttelsen skgnnes at indebaere, at den enkelte borger i stedet gennem-
snitligt vil blive kontaktet hvert 11. ar. En forudsaetning for medlemmernes hold-
ning er imidlertid, at der indfgres procedurer, der sikrer, at der ikke forekommer
fejl ved udlevering af data om borgerne. Det skal ogsa, sa vidt det overhovedet
er muligt, sikres, at data ikke misbruges, fx til private firmaers markedsfaring.

Andre (14) af Radets medlemmer er af den opfattelse, at muligheden for marke-
ring i CPR af forskerbeskyttelse skal bibeholdes. Radsmedlemmerne begrunder
dette med, at det for nogle mennesker vil fales som en kraenkelse af deres ret til
privathed uopfordret at modtage en henvendelse vedrgrende deres sygdom fra
en forsker, og at det kan give utryghed, at der uden borgerens viden udleveres
personfglsomme data. Det er et grundlaeggende princip for forskning, at den
enkelte borger selv kan bestemme, om han eller hun gnsker at deltage heri.
@nsker den enkelte ikke at modtage henvendelser om forskningsdeltagelse,
skal der vaere en mulighed herfor. Det er medlemmernes opfattelse, at omfan-
get af det nuveerende problem fgrst og fremmest skyldes, at der tidligere var en
uhensigtsmeaessig procedure for markering i CPR. Det skal der ryddes op i ved
at de borgere, der har en markering i CPR, bliver gjort opmaerksomme pa det,
bliver informeret om preecist hvad forskerbeskyttelse betyder, i samfundets inte-
resse i forskning, og far mulighed for at melde sig til igen. Det skal i sa fald re-
spekteres. At man altid kan "takke nej eller blot undlade at besvare henvendel-
sen” er efter medlemmernes mening ikke et relevant argument, da det afgaren-
de er selve henvendelsen.

Et radsmedlem har ikke haft mulighed for at tage stilling pa grund af udlandsrej-
se.

Med venlig hilsen
pa Det Etiske Rads vegne
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