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前言

¨大綱

¤科學研究作為科技防疫的一環

¤健康（保）資料作為科學研究的一環

¤UK Data Reform Proposals (?)
¤資料治理作為資料應用的核心

¤公部門資料釋出再利用：科學研究

¤資料共享與資料利他
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健康（保）資料作為科學研究的一環

即便是顯著的5.35%退出率：

1.無特別危險
2.情況仍然樂觀
3.科學研究指出，此係在
可容忍的範圍之內！

4.學者甚至認為opt-in模式
似乎更好！
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ 英國脫歐後，對於資料應用之管制轉向了嗎？！

¤ UK Data Reform Proposals (?)
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Use of Personal Data for Research Purposes

¤ The DCMS recognises that the current laws around the 
use of personal data for research purposes are 
complicated. 

¤ The proposed reforms focus on removing unnecessary
hurdles to better enable researchers to unlock more 
personal data for responsible research uses. 
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Use of Personal Data for Research Purposes
¤ Some of the proposals are:

n Clarifying and creating more certainty around what 
"research purposes" means in practice;

n Incorporating definitions of “scientific research”, “historical 
research” and “statistical purposes” into the legislation; and

n Creating an exemption to the requirement to provide 
transparency information to data subjects when information 
is not obtained directly from the individual.
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Use of Personal Data for Research Purposes
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Re-use/ further processing of Personal Data

¤ The DCMS plans to widen and clarify the 
circumstances in which data may be re-used and 
provide clarity on how organisations can better 
differentiate between new and further processing.
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Legitimate Interests

¤ Often businesses and organisations seek to rely on their 
legitimate business interests as the required legal basis 
for processing personal data. 

¤ In order to do so, under the UK GDPR, a balancing 
exercise must be undertaken weighing the business' 
legitimate interests against the rights of the relevant 
data subjects. 
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Legitimate Interests
¤ The DCMS has recognised many organisations’

concerns about the time and effort these legitimate 
interests impact assessments can take.
n The DCMS proposes to introduce a limited, exhaustive list 

of legitimate interests for which organisations could use 
personal data without applying the legitimate interests 
balancing test. 

n The list is likely to include processing activities undertaken 
to prevent crime or report safeguarding concerns, or which 
are necessary for other important reasons of public interest.
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Innovative data sharing solutions
¤ This industry is nascent and the government sought 

views on its role in enabling the activity of data 
intermediaries. 

¤ A range of open questions were asked about what 
lawful grounds might be applicable to data 
intermediary activities, and conferring data protection 
processing rights and responsibilities to data 
intermediaries.
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Use of Personal Data for Research Purposes
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UK Data Reform Proposals (?)

¨ Use of Personal Data for Research Purposes
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UK Data Reform Proposals (?)

¨法律制度要改革的條件

¤有東西可以被改革

¤更明確化：
n「科學研究」的定義

n公共利益的特定與舉證責任(ICO)
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UK Data Reform Proposals (?)

¨法律制度要改革的條件

¤仍以個資保護作為核心

¤資料治理概念的導入
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資料治理作為資料應用的核心

¨ （英國）為何喊停？
Ø 缺乏信任
Ø 為何缺乏信任？

Ø 不夠透明
Ø 為何不夠透明？

Ø 沒有關於健康資料應如何應用的明確規範
Ø 為何沒有明確規範？

Ø 這是法學院的問題，為什麼問醫學院/公衛學
院咧？！

Ø 問醫學院/公衛學院/電資學院/產業界的應該
是
要如何規範



資料治理作為資料應用的核心

¨民主科技治理的監控：
¤制度設計

n法律保留

n干預基本權越深，越需特定與明確相關規則

¤組織監理



資料治理作為資料應用的核心

¨資料治理第一要務：信任

¤風險治理：
nDPIA（或是預先設計好的替代評估）

n風險揭露/告知

¤自動化做成決策/演算法

¤透明：
n去識別化/匿名化

n資訊流

¤資訊安全

¤持續性監理



資料治理作為資料應用的核心

¨台灣的法制問題

¤沒有法制…

¤開放政府資料（僅有政策、指引、規則）

¤個別領域的個資規範

¨台灣的組織問題

¤沒有組織：個資保護/資料監管之專責機關

¤ IRB？



公部門資料釋出再利用：科學研究

¨資料可攜權
¤台灣沒有

¤歐盟說不夠
n將資料攜出之權利(the	right	to	export	data)

n請求個資控管人直接傳輸個資予第三人之權利(the	right	
to	directly	transfer	data)

n難題：
n 同意好困難

n 個資當事人欠缺個資權利（專業）知識

n 推斷型資料之資料再利用與共享之原則禁止

n 不得基於公共利益目的而為資料再利用與共享



公部門資料釋出再利用：科學研究

¨資料可攜權
n 不得基於公共利益目的而為資料再利用與共享

n 依GDPR第20(3)條之規定，資料可攜權不適用於資料控
管人基於公共利益而執行職務或行使公權力所必要之情
狀。

n 其立法之思考脈絡乃是在私部門之資料可攜在目的上所
期待強化之個人資料控制權能，是因為在私部門間資料
傳輸具有競爭的市場機制，因此需要藉由資料可攜權來
強化該等控制權能以保障在競爭市場上的個人權利(lock-
in effect)。

n 但相對地如果資料控制者為公務機關，則其所蒐集、處
理與利用個資之行為均可能是出於公益目的如執行法律
及基於公共行政本旨，但前述理據在公部門處理個資乃
是基於基於公共利益而執行職務或行使公權力所必須的
行為時則不存在，因此排除之。



公部門資料釋出再利用：科學研究

¨資料再利用之明確法規範
¤台灣沒有

¤歐盟說不夠
n在實務上對於包含有資料控制人或第三人之其他權利難
以就該等資料再利用

n但是，如果在具有明確的公共利益且經利益權衡後確有
必要，或當事人同意之情狀發生時，前揭包含有其他非
個資當事人權利之資料非必不得再為利用。



公部門資料釋出再利用：科學研究

¨資料再利用之明確法規範
¤台灣沒有

¤歐盟說不夠
n要件上必須至少包括須為非歧視性、合比例性、對於資
料種類與再利用資料本質即在利用目的間具客觀合理關
聯性，以及不限制競爭之原則。

n對於公部門本身之責任，此間無論何者均須符合比例原
則之要求：不要搞死機關！



資料共享

¨資料中介者



資料利他

¨資料利他之明確法規範
¤台灣沒有

¤歐盟說不夠
n「公共利益」的不確定法律概念

n「無從識別」在科學技術上難以真正實現

n同意程序在實務上之操作困境



資料利他

¨資料利他之明確法規範
¤台灣沒有

¤歐盟說不夠
n在GDPR前言第50點中本即指出個資處理之目的非基於
原蒐集該等個資之目的者，於新處理及原蒐集之目的得
相互兼容者，亦得為之。

n英國DPA	2018為例，如果個資處理的目的隨時間而改變，
或者控管者想將資料用於其原本未曾預設之新目的，則
控管者僅能在以下情況下進行：

n 新目的與原始目的兼容；

n 新的目的獲得當事人的特定同意；

n 依據明確的法律規定，而該規定要求或允許出於公共利益的
目的進行新的處理，例如公共機構的新功能等。



資料利他

¨資料利他之明確法規範
¤台灣沒有

¤歐盟說不夠
n信任擔保條件：

n 透明原則

n 通知義務

n 目的特定：須為公共利益

n 同意：處理資料行為須特定管轄法院

n 資料安全

n 監管機制

n 提供有效率的同意機制



資料利他

¨資料利他之組織規範
¤資料利他

n DGA第2(16)條之定義，資料利他主義是指資料當事人或
資料持有者自願共享資料而不尋求報酬，以實現依據適
用的（會員國）國家法律定義的公共利益目標，例如科
學研究目的、政策制定或改善公共服務等。

n DGA第25(2)條指出該等組織允有歐盟統一格式之資料利
他同意表作為個人同意個資蒐集之制式文件，而該文件
應使用模組化方法(modular	approach)而能夠針對特定領
域及不同利用目的進行客製化(customisation)。



資料利他

¨資料利他之組織規範
¤資料利他

n DGA前言第45點：
n 使用資料主體在知情同意的基礎上自願提供的資料，或者在
涉及非個人資料的情況下，由資料持有人提供，將很有可能
實現普遍利益之目標。此類目標將包括醫療保健、應對氣候
變化、改善移動性、促進官方統計資料的開發、製作和傳播、
改善公共服務的提供或公共政策制定等。

n 對科學研究的支持也應被視為普遍關注的目標。該等規範在
促進在資料利他主義目的基礎上，應提供足夠規模的資料池，
以實現包括在整個歐盟範圍內之資料分析和機器學習。

n 為了實現這一目標，會員國應該能夠制定組織或技術安排，
或兩者兼而有之的規範，促進資料利他主義。



資料利他

¨資料利他之組織規範
¤資料利他組織

n法人組織

n公益性質：非營利（但可收取手續費用）

n登記制度

n須以法律上獨立架構從事資料利他行為，而與其他前行
為分離



結論

¨事實上沒有不可以

¨是因為法律規範不夠，而不是過多，
而導致了基於不/錯誤理解之焦慮

¨數位發展部願景之一：資料治理
（DCMS ???）

¨個資專責主管（監管）機關…
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