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Lag
om vissa register for forskning om vad arv och
miljo betyder for manniskors héilsa;

utfardad den 24 oktober 2013.

Enligt riksdagens beslut' foreskrivs féljande.

Lagens syfte

1§ Syftet med denna lag ar att

1. ge universitet och hogskolor mdjlighet att skapa underlag for olika forsk-
ningsprojekt om vad arv och miljoé betyder for uppkomsten och utvecklingen
av olika typer av sjukdomar och for médnniskors hélsa i dvrigt, och

2. skydda den enskildes personliga integritet i sédan verksamhet.

Lagens tillimpningsomrade

2§ Lagen giller behandling av personuppgifter som utfors av sddana stat-
liga universitet och hogskolor som omfattas av hogskolelagen (1992:1434)
och som med den enskildes uttryckliga samtycke sker i sddant syfte som
angesil § 1.

Lagen géller bara om behandlingen ar helt eller delvis automatiserad eller
om uppgifterna ingér i eller dr avsedda att ingé i en strukturerad samling av
personuppgifter som ér tillgidngliga for s6kning eller sammanstéllning enligt
sdrskilda kriterier.

Regeringen meddelar foreskrifter om vilka statliga universitet och hogsko-
lor som far behandla personuppgifter enligt denna lag och vilka register enligt
lagen som far foras.

Forhallandet till personuppgiftslagen

3§ Personuppgiftslagen (1998:204) giller vid behandling av personupp-
gifter, om inte annat foljer av denna lag.

Personuppgiftsansvar

4§ De universitet eller hogskolor som utfér behandlingen av personupp-
gifter dr personuppgiftsansvariga.

! Prop. 2012/13:163, bet. 2013/14:UbU4, rskr. 2013/14:20.
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5§ Personuppgifter far behandlas for &ndamaélen att

1. skapa underlag for olika forskningsprojekt om vad arv och miljo betyder
for uppkomsten och utvecklingen av olika typer av sjukdomar och for
ménniskors hélsa i 6vrigt, och

2. lamna ut uppgifter for sddan forskning som anges i 1 i den utstrickning
och pé det sitt som anges i 6 §.

6 § Personuppgifter som har registrerats enligt 9 § far ldmnas ut till sdédan
forskning som avses i 5§ 1 under forutsittning att savil forskningen som
behandlingen av uppgifterna har godkénts enligt lagen (2003:460) om etik-
provning av forskning som avser ménniskor och att forskningen bedrivs vid
en myndighet.

Utlamnande enligt forsta stycket far endast avse personuppgifter som inte
ar direkt hinforliga till den enskilde. Personuppgifterna far dock vid utlam-
nandet vara forsedda med en beteckning som hos den personuppgiftsansva-
rige kan kopplas till den registrerades personnummer eller motsvarande iden-
titetsbeteckning.

7§ Personuppgifter som behandlas for de dndamal som anges i 5§ fér
ocksa ldmnas ut till en utredning av oredlighet i sddan forskning som avses i
6 § forsta stycket eller for att ett yttrande ska kunna ldmnas i samband med en
sddan utredning. Vid sddana utlimnanden ska 6 § andra stycket gélla.

Om personuppgifter har limnats ut enligt 6 § forsta stycket far den person-
uppgiftsansvarige till en annan myndighet 14mna ut sddana beteckningar som
avses 1 6 § andra stycket och de registrerades personnummer eller motsva-
rande identitetsbeteckning, om det &r nodvéndigt for att den mottagande myn-
digheten ska kunna ldmna ut uppgifter om samma personer till den forskning
som utlimnande har skett till enligt 6 § forsta stycket 1.

Personuppgifter som har registrerats enligt denna lag far alltid 1dmnas ut till
den registrerade sjélv.

8§ Personuppgifter som behandlas for de d&ndamél som anges i 5 § far,
utdver vad som foljer av 6 och 7 §§, bara lamnas ut om det finns en skyldighet
enligt lag att gora det.

Personuppgifter i ett register som fors enligt denna lag far bara behandlas
for sddana dndamal som anges i forsta stycket och 5-7 §§ samt for sadant
bevarande som anges i 12 §.

Personuppgifterna i registret

9§ I ett register enligt denna lag far det i friga om personuppgifter bara
finnas

1. uppgifter som den registrerade sjdlv har lamnat i syfte att de ska inga i
registret,

2. uppgifter om eller i form av upptagningar som den registrerade har med-
verkat till i syfte att de ska inga i registret,

3. uppgifter om undersékningar som den registrerade har genomgitt i syfte
att resultatet ska ingd i registret,

4. kategoriseringar av sadana uppgifter som avses i 1-3,



5. kontaktinformation till den registrerade,

6. andra uppgifter &n som avses i 1-5 och som den registrerade uttryckligen
har samtyckt till far inga i registret, och

7. uppgifter om utlimnande som har skett till forskning.

Regeringen eller den myndighet som regeringen bestimmer meddelar fore-
skrifter om i vilken utstrackning uppgifter avseende genetiska undersdkningar
fér registreras.

Intern elektronisk dtkomst

10§ Den personuppgiftsansvarige ska begrinsa sina anstilldas och upp-
dragstagares elektroniska atkomst till personuppgifter till vad var och en
behover for att kunna fullgdra sina arbetsuppgifter i friga om registret.

Utlimnande genom direktitkomst

11§ Utlimnande genom direktitkomst till personuppgifter i registret far
inte férekomma.

Gallring

12§ Personuppgifter som inte langre behdvs for de andamaél som avsesi5 §
1 och 2 ska gallras, om inte regeringen eller den myndighet som regeringen
bestaimmer har meddelat foreskrifter om eller i ett enskilt fall beslutat att upp-
gifter far bevaras for historiska, statistiska eller vetenskapliga dndamal.

Rattelse

13§ Bestimmelserna i 28 § personuppgiftslagen (1998:204) om rittelse
tillimpas pa motsvarande sétt vid behandling av personuppgifter i strid med
denna lag.

Samtycke och information

14 § Personuppgifter som avses i 9 § far inte samlas in i syfte att de ska
registreras i ett register som fors enligt denna lag utan att den som uppgifterna
avser uttryckligen har samtyckt till att personuppgifter behandlas enligt denna
lag.

Innan en person ldmnar sitt samtycke enligt forsta stycket ska han eller hon
ha informerats om

1. att det ar frivilligt att ldmna uppgifter, medverka till upptagningar eller
genomga undersokningar i syfte att uppgifter om detta fors in i registret samt
att den registrerade nir som helst kan avbryta sitt uppgiftsldmnande, sin med-
verkan eller sitt deltagande helt eller delvis,

2. for vilka dndamal behandling kan ske enligt 5—7 §§ och vilka uppgifter
som fér registreras enligt 9 §,

3. de sekretess- och sdkerhetsbestimmelser som géller for registret,

4. vem som dr personuppgiftsansvarig,

5. hur ldnge uppgifterna sparas,

6. rétten till réttelse av uppgifterna,
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7. rétten till information enligt 15 § denna lag och 26 § personuppgifts-
lagen (1998:204),

8. vilken myndighet som har tillsyn &ver att denna lag f6ljs,

9. rétten till skadestdnd, och

10. rdtten att fa uppgifter utplanade.

Information om utlimnande till forskning

15§ Den registrerade har ritt att pa begéran fa information om till vilka
forskningsprojekt uppgifter om honom eller henne har limnats ut.

Utplaning av uppgifter

16 § Den registrerade har rétt att nér som helst begéra att uppgifter i regist-
ret om honom eller henne ska utplanas. En sadan begéran ska goras skriftligen
hos den personuppgiftsansvarige och vara undertecknad av den registrerade
sjdlv. Om begéran innefattar utplaning av sddana uppgifter som avses i 9 §
forsta stycket 7 ska detta sdrskilt anges.

Den personuppgiftsansvarige ska inom tvd ménader fran det att begiran
gjordes utplana uppgifterna i enlighet med begéran och sénda den registrerade
en bekriftelse pa att sa har skett. Om den enskilde inte har begért utplaning
dven av uppgifter som avses i 9 § forsta stycket 7 ska en kopia pa dessa upp-
gifter bifogas bekriftelsen med en pdminnelse om att den enskilde har rétt att
begira att dven fa dem utplanade.

Skadestand

17§ Bestimmelserna i 48 § personuppgiftslagen (1998:204) om skadestand
tillimpas pa motsvarande sitt i friga om behandling av personuppgifter som
har skett i strid med denna lag.

Denna lag trdder i kraft den 1 december 2013 och géller till och med den
31 december 2015.

Pa regeringens vignar
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