Information om behandlingen av
personuppgifter i SCAPIS-studien

SCAPIS-studiens syfte och mal

SCAPIS ar en svensk befolkningsstudie, en s& kallad kohort-studie, som rekryterat 30
000 slumpvis utvalda kvinnor och mén i dldern 50-64 &r och utrett deras hjért- och
lunghdlsa vid tidpunkten for studien. Studiens syfte ar att kunna identifiera
individuella risker for exempelvis stroke, KOL, pldtsligt hjartstopp, hjértinfarkt och
andra hjart- och lungsjukdomar.

Malet med SCAPIS-studien &r att utifrdn den information man samlat in om
deltagarna ldara sig mer om vilka faktorer som pdverkar risken att drabbas av
sjukdom i hjarta, kérl och lungor. Detta gér man med syftet att i framtiden battre
kunna hitta och behandla dem som har en risk for sjukdom innan de blir sjuka och
pd s satt minska risken for dessa sjukdomar hos kommande generationer.

Studien startade 2012 och har godkdnnande fran Etikprévningsmyndigheten.
Andamadlet medbehandlingen av personuppgifter inom SCAPIS &r att genomfora
denna forskning.

Personuppgifter som behandlas

SCAPIS behandlar personuppgifter som samlats in genom att flera undersékningar
av forskningspersonerna har genomforts, tillsammans med insamling av blodprover
och enk&tdata. Dérutéver behandlas uppgifter frén olika register.

SCAPIS undersdker varje &r om det har hédnt ndgonting med deltagarnas hdalsa
genom att i nationella och lokala, halso-, person- och kvalitetsregister kontrollera om
ndgon har drabbats av sjukdom. | dessa register inhdmtas uppgifter om ndgon av
deltagarna har drabbats av hjart-karl-lungsjukdom, cancer eller om ndgon

avlidit. Uppgifter hdmtas dven frdn deltagares sjukhusjournaler.

| register inh&mtas ocksd information om andra faktorer som kan pdverka hdlsan,
s&som ldkemedelsanvdndning, fodselvikt, férandringar i civilstédnd, tidigare
bostadsadresser, boendeform, yrke, utbildning, inkomst mm. Skalet till att vi
behandlar dessa personuppgifter ar fér att vi vill underséka om dessa data och
resultaten av undersdkningarna pdverkar risken att drabbas av sjukdom.
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En mer detaljerad beskrivning av de register som uppgifter inndmtas frén finns i
tabellen nedan.

Nummer [Register Vad kommer vi att soka efter?

1 Socialstyrelsens och olika Om du fatt sjukhusvard for nagon av de sjukdomar som ingar
sjukvardsregioners register med  |i var forskningsstudie eller sjukdomar som har ett
information om besdk och ndra samband med dessa.
diagnoser i sjukvarden

2 Dodsorsaksregistret hos | samband med alla dodsfall satts en diagnos som vi vill
Socialstyrelsen kunna soka efter.

3 Svenska lakemedelsregistret och  Har finns information om alla receptbelagda lakemedel som
liknande register inom olika lokala ftas ut pa apotek och vilka doser som lakemedlen forskrivs
sjukvardsregioner. med.

4 Kvalitetsregister over olika hjart-  [For de flesta sjukdomar finns det sa kallade kvalitetsregister
karl och lungsjukdomar som har mer detaljinformation om hur sjukdomen ter sig nar

du besoker varden. Exempel pa dessa

dar: SWEDEHEART, RiksStroke, RiksSvikt, SWEDVASC, Auricula,
Luftvagsregistret, Cancerregistret och Nationella
Diabetesregistret mm, olika register 6ver tandhalsa

(t.ex. SKaPa)

5 Statistiska Centralbyrans olika Exempel pa dessa register ar:

register (SCB). Befolkningsregistret (nuvarande och tidigare adresser,

fodelseort/land, foraldrars fodelseort/land).
Folk och bostadsrédkningen (Hur man bor och hushallets
sammansattning)
LISA registret (sjukforsakring, inkomst, yrke)
Utbildningsregistret (utbildning)
Flergenerationsregistret (sldktskap i olika generationer)
Fodselregistret (graviditet och férlossning)

6 Olika fristaende register Tvillingregistret — register 6ver alla tvillingar i Sverige
(Karolinska Institutet).
\Varnpliktsregistret — information fran ménstring
(Varnpliktsverket)
BEST - register over tillvaxtkurvor fran BVC
Sjukskrivningsstatistik - Riksforsakringsverket

Hur personuppgifterna hanteras

Personuppgifterna hanteras som utgdngspunkt i kodad form s& att de inte kan
kopplas till en enskild person utan sarskild kodnyckel. Huvudansvarig fér

studien har tillgang till kodnyckeln. Det &r bara nér det ar nédvandigt som
personuppgifterna kopplas till ditt personnummer fér att kunna kontrollera att
uppgifterna stdmmer med hjdlp av andra register. Detta gors fér att hdja kvalitén
pd var forskning s& den inte grundar sig pd fel information.

Personuppgifter och undersékningsresultat lagras dels lokalt, dels i en central
databas for alla personer i landet som ingdr i SCAPIS-studien, for att gbra det
mojligt att genomfdéra forskningen pd ett effektivt satt.
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Ansvar for behandlingen

Sex universitet driver och leder i samverkan SCAPIS. Det &r Umed Universitet, Uppsala
Universitetet, Karolinska Institutet, Linkdpings Universitetet, Goteborgs Universitetet
och Lunds Universitet. Varje universitet ar personuppgiftsansvarig fér de
behandlingar av personuppgifter som genomfoérs for forskningen i den egna
verksamheten.

| den centrala databasen ar varje universitet personuppgiftsansvarig fér de
personuppgifter som det universitetet deponerar. Géteborgs universitetet ansvarar
for sakerheten i den centrala databasen som personuppgiftsbitréde &t de andra
universiteten.

Ratislig grund for behandlingen

Den réttsliga grunden f&r behandlingen av personuppgifter i SCAPIS &r att
behandlingen ar nddvandig fér att utféra en uppgift av allmdant intresse (artikel 6.1 e
GDPR). Behandlingen av kansliga personuppgifter ar nddvandig for vetenskapliga
forsknings@éndamal och sker i enlighet med etikprévningslagen (artikel 9.2 | GDPR).

Delning av personuppgifter

Universiteteten behdver dela de personuppgifter som samlats in med varandra for
att genomfoéra forskningen. For att gora detta pd ett effektivt satt s& har det
insamlade materialet dverforts till en nationell SCAPIS-databas som ér placerad p&
Goteborgs universitet. Data har dven samlats i en central databas fér att andra
forskare utanfér SCAPIS-samarbetet pd ett effektivt satt ska kunna anséka om aftt f&
ta del av den data som samlats in i SCAPIS forskningsprojekt.

Varje universitet ar personuppgiftsansvarig fér de personuppgifter som det
universitetet Idgger in i databasen. Goéteborgs universitetet ansvarar for skerheten i
den cenfrala databasen som personuppgiftsbitrdde &t de andra universiteten.

Alla de deltagande universiteten inom SCAPIS &r svenska myndigheter och rétten fér
andra att ta del av data i databasen foljer darfér av den s.k. offentlighetsprincipen.
Data ur databasen kommer bara att delas utanfér SCAPIS-samarbetet nér det ér
tilldtet enligt offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Data som dar
sekretessbelagd kommer inte att delas. Universiteten tar stalining fill om det finns
sekretess som hindrar att data delas varje gdng som en ansékan om att ta del av
data i den centrala databasen kommer in till SCAPIS. Om data delas eller inte
avgodrs utifrdn en prévning av omstandigheterna i varje enskilt falll.

| praktiken innebdr detta att dina personuppgifter kommer att delas fill andra
forskare som har en godkdnd etikansdkan frén Etikprévningsmyndigheten och under
forutséttning att det stér klart att data kan delas utan att det leder till men for de
enskilda som uppgifterna handlar om eller deras ndrstdende. P& SCAPIS hemsida
(www.scapis.se/pagande-forskning)kommer information om vilka projekt som
beviljats tillgang till SCAPIS-data och deras resultat att publiceras kontinuerligt.

Na&r data delas gérs det under kontrollerade former och med vidtagande av
l&dmpliga sdkerhetsétgdrder.
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SCAPIS kommer i detta skede inte att dverféra personuppgifter fill IGnder utanfor
Sverige, om det inte ar nddvandigt for att uppfylla krav som foljer av lag.

Lagring av uppgifter

SCAPIS &r en I&ngsiktig studie som kommer beforskas under flera decennier. Dina
uppgifter kommer att sparas s& Idnge de behdvs for forskning. Gallring av
uppgifter sker i enlighet med arkiviagen (1990:782).

Registrerades rattigheter

| GDPR finns det ett antal rattigheter som vi vill informera dig om.

Registerutdrag

Det finns en raft till tillg&ng (artikel 15). Det betyder att du kan f& en bekraftelse pd
om personuppgifter om dig behandlas i SCAPIS. Om personuppgifter behandlas om
dig kan du ocksd fé tillgdng till uppgifterna i ett registerutdrag, tillsammans med
information om behandlingen.

Rattelse

Det finns en ratt till rGttelse (artikel 16). Det betyder att det ér mojligt att f& felaktiga
personuppgifter om dig rattade. Om du som registrerad anser att uppgifter som
behandlas om dig ar felaktiga, ar det dven majligt for dig att begdra begrdnsning
av personuppgifterna, se nedan.

Radering

Det finns en ratt till radering (artikel 17). Det betyder att det i vissa situationer finns en
skyldighet for den som &r personuppgiftsansvarig att radera dina personuppgifter.
Personuppgifter ska pd& begdran raderas ndr det inte Iangre ér ndédvandigt att
behandla dem foér att uppfylla dndamdlet med behandlingen, ndr
personuppgifterna behandlas pd ett olagligt satt eller ndr personuppgifterna mdste
raderas for att uppfylla en rattslig forpliktelse. Personuppgifter ska ocksd raderas om
en registrerad invénder mot behandlingen och det saknas berattigade skl fér
behandlingen som vager tyngre dn den registrerades berdttigade skdl.

Ratten att bli raderad har ndgra begrdnsningar som kan péverka dina maojligheter
att f& dina personuppgifter i SCAPIS raderade. Ratten att f& personuppgifter
raderade gdller inte ndr behandlingen &r nédvandig for forskningséindamal, om
radering omajliggor eller forsvarar uppndendet av syftet med forskningen. Ratten att
f& personuppgifter raderade gdller inte heller nér behandlingen ar nédvandig for
arkivindamal av allmént intresse (artikel 17.3). Om dina personuppgifter kan raderas
eller inte avgors efter en prévning i ditt enskilda fall.

Begransning av behandling

Det finns en ratt till begransning av behandling (artikel 18). Det betyder att du i vissa
situationer har mojlighet att f& lagrade personuppgifter markerade i syfte att
begrdnsa behandlingen av dessa i framtiden. Om du bestrider personuppgifternas
korrekthet &r det majligt att f& behandlingen begrdnsad under den tid som den
personuppgiftsansvarige kontrollerar om personuppgifterna ar korrekta. Om
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behandlingen av dina personuppgifter ar olaglig kan du begdra att f&
anvandningen av uppgifterna begransade istdllet for att f& dem raderade. N&r den
personuppgiftsansvarige inte ldngre behodver personuppgifterna men du behdver
dem for att kunna faststdlla, gdra gdllande eller férsvara rattsliga ansprdk dr det
mojligt att f& behandlingen begrdnsad. Slutligen ar det mojligt att f& behandlingen
begrdnsad under den tid som personuppgiftsansvarig kontrollerar om den

personuppgiftsansvariges berattigade skal véager tyngre an dina berattigade skdl
ndr du gjort en invdndning mot en behandling.

Undantag fran ratten till tillgang, rattelse, radering och begrdnsning

Ratten fill tillgéng, rattelse, radering och begrdnsning gdéller inte ndr den som ar
personuppgiftsansvarig inte kan identifiera dina personuppgifter (artikel 11). S& kan
t.ex. vara fallet ndr den personuppgiftsansvarige enbart har tillgéng Hill
personuppgifter om dig som ar pseudonymiserade eller kodade.

Invandning mot behandling

Det finns en ratt att géra invé@ndningar mot en behandling (artikel 21). Det betyder
atft du kan goéra en invéndning mot behandlingen av dina personuppgifter av skdl
som hanfor sig till din specifika situation. Om du gjort en invandning s& far
universiteten fortsatta behandla dina personuppgifter om det ar mojligt att pavisa
tvingande berdattigade skal for behandlingen som véager tyngre dn dina berdttigade
intfressen, eller om det sker for faststallande, utdvande eller férsvar av rattsliga
ansprdk. Om du som registrerad gjort en invéndning mot en behandling ar det ar
aven majligt att begdra begrdnsning av personuppgifterna s& som framgadr ovan.

Ratten att invénda mot en behandling har en begrdnsning som kan pdverka dina
maojligheter att géra invandningar hos SCAPIS. Nar personuppgifter behandlas for
vetenskapliga eller historiska forskningséndamdl har du istdllet rétt att géra
invandningar av skél som hanfor sig fill din specifika situation, om inte behandlingen
ar nddvandig foér att utfora en uppgift av allmant intresse.

Hur du gar till vaga for att géra gdllande en rattighet

Om du begdr att f& tillgdng ftill uppgifter, att & uppgifter rattade eller raderade, aft
behandlingen begrdnsas eller om du gor en invéndning mot en behandling s&
kommer det eller de universitet som ar personuppgiftsansvarig fér behandlingen av
dina personuppgifter att géra en prévning av frdgan i ditt enskilda fall. Om din
begdran avslds far du ett avslagsbeslut med skdlen fill varfor. Det beslutet ar maojligt
att dverklaga till domstol. Kontakta i férsta hand angiven kontaktperson fér den ort
ddér du deltog i studien och i andra hand motsvarande dataskyddsombud for
vagledning om hur du skall gé till vaga for att gora gdllande en rattighet. Se
kontaktadresser nedan.

Aterkalla samtycke

Ditt samtycke till deltagande i SCAPIS-studien kan ndr som helst &tertas. Om du
atertar ditt samtycke s& kommer inga flera uppgifter om dig att samlas in fill SCAPIS.
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De data som har hédmtats in innan du atertog samtycket kommer dock fortsatt att

anvandas i forskningen.

Kontakta din lokala SCAPIS-ort for vagledning om du dnskar dterta ditt samtycke

eller dnskar att dina blodprover ska destrueras.

Kontaktpersoner
Kontakta i forsta hand din lokala studieort via adresserna nedan:
Studieort Mailadress
Umed Kliniskt.Forskningscentrum . SCAPIS@regionvasterbotten.se
Uppsala maria.storgards@ucr.uu.se
Stockholm liselotte.persson@sll.se
Link&ping charlotte.brage@regionostergotland.se
Goteborg Caroline.Schmidt@wlab.gu.se
Malmé Margaretha.M.Persson@skane.se

Huvudansvarig forskare fér respektive universitet ar:

Pl

Universitet

Mailadress

Anders Blomberg

Umed universitet

anders.blomberg@umu.se

Goran Bergstrom

Goteborgs universitet

goran.bergstrom@hjl.gu.se

Gunnar Engstrom

Lunds universitet

Gunnar.Engstrom@med.lu.se

Johan Sundstrom

Uppsala universitet

johan.sundstrom@medsci.uu.se

Carl Johan Ostgren

Link&pings universitet

carl.johan.ostgren@liu.se

Tomas Jernberg

Karolinska Institutet

tomas.jernberg@sll.se

Dataskyddsombud

Alla de universitet som deltar i studien har var sitt dataskyddsombud, som du kan nd&
via kontaktuppgifterna nedan.

Umed universitet

pulo@umu.se, 090-786 50 00

Goteborgs universitet

dataskydd@gu.se, 031-786 00 00

Lunds universitet

dataskyddsombud@lu.se, 046-222 00 00

Uppsala universitet

dataskyddsombud@uu.se, 018-417 00 00

Link&pings universitet

dataskyddsombud@liu.se,

Karolinska Institutet

dataskyddsombud@ki.se
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Klagomal till tillsynsmyndigheten

Om du vill ldimna ett klagomdal pd SCAPIS behandlar personuppgifter kan vanda dig
till Integritetsskyddsmyndigheten (IMY) som &r tillsynsmyndighet.
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