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Forslag till
Forordning
om register for viss befolkningsbaserad forskning;

Inledning

1§ Ett universitet eller en hdgskola som omfattas av hdgskolelagen
(1992:1434) far med hjélp av automatiserad behandling fora register for
befolkningsbaserad forskning om vad arv och miljé betyder for uppkomsten
av olika sjukdomar och for personers hélsa i Gvrigt.

Forhallandet till personuppgiftslagen

2§ Om inte annat foljer av denna forordning tillimpas
personuppgiftslagen (1998:204) vid behandling av personuppgifter i register
som avsesil §.

Den registrerades instéllning till personuppgiftsbehandling

3§ Personuppgifter far behandlas i register som avses i 1 § bara om den
registrerade har 1dmnat sitt uttryckliga samtycke till behandlingen.
Den registrerade har rétt att ndr som helst aterkalla ett Iimnat samtycke.

4§ P4 begiran av den registrerade ska personuppgifter som avser honom
eller henne utplénas ur registret sa snart som mojligt.

Personuppgiftsansvarig

5§ Det universitet eller den hogskola som utfoér behandlingen av
personuppgifter dr personuppgiftsansvarig.

Behandling av personuppgifter

6 § Personuppgifter i register som avses i 1 § far behandlas om det behdvs
1. for forskning om vad arv och miljo betyder for uppkomsten av olika
sjukdomar och for personers hélsa i Gvrigt, eller
2. for att skapa underlag for den typ av forskning som avses i 1.

7§ Personuppgifter som behandlas enligt 6 § far ocksé behandlas for att
fullgéra uppgiftslimnande som sker i Overensstimmelse med lag eller
forordning. I Ovrigt géller 9§ forsta stycketd och andra stycket
personuppgiftslagen (1998:204).



Direktatkomst

8§ Direktatkomst far inte medges till uppgifterna i ett register som avses i

1§.

Utlimnande pa medium for automatiserad behandling

9§ Personuppgifter i register som avses i 1 § far lamnas ut pd medium for
automatiserad behandling endast for forskningsdndamal som avsesi6 § 1.

Information

10§ Den information som den personuppgiftsansvarige ska ldmna de
registrerade enligt 25 § forsta stycket ¢ personuppgiftslagen (1998:204) ska
omfatta

1. vilka kategorier av uppgifter som ingar i registret,

2. varifran uppgifter himtas in,

3. hur ldnge registret kommer att foras,

4. rétten till réttelse av oriktiga uppgifter eller missvisande uppgifter,

5. upplysning om de sekretess- och sikerhetsbestimmelser som géller for
registret,

6. vad som giller i fraiga om sokbegrepp, direktdtkomst och utlimnande
pd medium for automatiserad behandling,

7.den registrerades rdtt att ta del av uppgifter enligt 26 §
personuppgiftslagen,

8. vad som géller om bevarande och gallring av registret, och

9. rétten till skadestdnd vid behandling av personuppgifter i strid med
denna forordning eller personuppgiftslagen.

Sekretess

11 § T offentlighets- och sekretsslagen (2009:400) finns det bestimmelser
om begransningar i ritten att limna ut personuppgifter.

Rittelse och skadestind

12§ Bestdmmelserna i personuppgiftslagen (1998:204) om rittelse och
skadestand géller vid behandling av personuppgifter enligt denna
forordning.
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