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Aan
- de Nederlandse leden van bet Buropees Parlement
- minister van Velllgheid en Justitie
- minister van Onderwijs. Cultuur en Wetenschap
- Tweede Kamer, commlssie V&J
- Eerste Kamer, commissies V&Jen I&A/IBZ

Amsterdam, 29 april 2013
Kenmerk KNAW/BWK/1525

Betreft General Data Protection Regulation

Graag vragen wij uw aandacbt voar een dringende kwestie op het terrein van Europese regelgeving die
het wetenschappelijk onderzoek aanzienlijke schade kan toebrengen of onmogelijk kan maken.

Begin 2012 is een Proposal for a Regulation of the European Parliament and of the Council on the protection
of individuals with regard to the processing of personal data and on the free movement of such data (General
Daw Protection Regulation) door de Europese Commissie uitgebracht Begin 2013 is bet Draft; Report van
rapporteur Jan Philipp Albrecht van bet Europees Parlement Oid van de Committee on Civil Liberties,
Justice and Home Affairs) verschenen. Dit rapport bevat 350 amendementen op het ontwerp van de
Verordening.
Omdat wij menen dat het aanvaarden van een aantal amendemenlen bet wetenschappelijk anderzoek
aan%ienlijke schade kan toebrengen of praktisch onmogeUjk maken, verzoeken wij u dringend uw invloed
aan te wenden om die amendementeo niet te laten aannemen.

Voor hetgezondheidsonderzoek betreft het met name de amendementen 27, 327, 328 en 334-337.
Het aannemen van deze amendementen 20U onder meer betekenen dat het gebrulk van
gepseudonimiseerde (versleutelde) gegevens zonder expliciete toestemming van de persoon waarop de
gegevens slaan niet meer is toegestaan voor nader onderzoek, bebalve ais er sprake is van een
'exceptionally high public interest'. Enerzijds legt dit ('exceptionally high public Interest') de lat wei heel
erg haag, anderzijds vallen daardoor aile werkzaamheden met gepseudonimiseerde patientgegevens
onder de werking van de Verordening. Oit leldt tot een enorme verhoging van de regel- en finandele druk
op de organisaties die werken met deze gegevens (per patient zou voor elk gebruik van de gegevens
toestemming moden worden gevraagd). Bovendien zau het de samenwerking met partlJen bulten de BU
zeer moeiUjk maken.

Voor het sodaalwetenschappelijk en geesteswetensdaappelijk onderzoek betreft bet de
amendementen 2.1, 31.112, 327.336. 339 en.3U.
In de nu nog van kracht zijnde privacywetgevlng staat de uitzondering om, onder goede waarborgen,
persoonsdata zonder uitdrukkelijke toestemming voor wetenschappelijk. historisch of statistisch
onderzoek te gebruiken en te bewaren. De amendementen zouden deze uitzondering onmogelijk maken.
Oat geldt in bet bljzonder voor de 'bljzondere' persoonsgegevens als bijvoorbeeld politi eke opvatting.
geloof of seksuele geaardbeid, waarvan het gebrulk in de amendementen wordt verboden. Julst de
mogelijkheld om deze bijzondere persoonsgegevens in de analyse te betrekken, leidt tot waardevol en
inzlcht verscbaffend wetenschappelijk ondenoek, zowel van sodaalwetenschappeUjke als
geesteswetenschappelijke aard. Hieronder valt ook taalkundig ondenoek. onder meer waar het gaatom
onderzoek naar meertaligheid of taalpatbologie.
Verder worden In de amendementen bet nu In de privacywet bestaande propomonaliteitsprincipe en het
criterium ouderdom van de data gebeel geschrapt Het schrappen van het proportionaliteitsprincipe is
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onwenselijk omdat het uitvoeren van grootschalige surveys dan niet meer mogelijk is. Het schrappen van
het criterium ouderdom is ongewenst omdat het essentieel is om (later) historisch onderzoek naar
personen mogelijk te blijven maken.

Wij hopen dat u de consequenties van deze bedreigingen van het wetenschappeUJk onderzoek serieus wilt
nemen en danken u hierbij voor het aanwenden van uw invloed om genoemde amendementen niet te
laten aannemen.
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