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Databeskyttelse

Her kan du leese om, hvordan Nationalt Genom Cen-

ter (NGC) behandler (dvs. indsamler, deler og pa anden vis
anvender) dine personlige oplysninger i forbindelse med
din udfyldelse af et spgrgeskema og indstillingsskema.

Orientering om oplysningspligten i medfgr af databeskyttelsesforordningens artikel
13 og beskyttelse af personlige oplysninger indsamlet i f spgrgeskemaundersggel-

ser.

Som projektansvarlig er NGC forpligtet til at beskytte dine personlige oplysninger.
NGCs mal er, at du skal fgle dig sikker. Vi anerkender og respekterer vigtigheden af
dit privatliv, nar vi behandler dine personlige oplysninger.

NGC behandler alle personlige oplysninger om dig i overensstemmelse med denne
orientering om beskyttelse af personlige oplysninger samt geeldende lovgivning.

Hvem er vi?
Ansvarlig for behandlingen af dine personlige oplysninger er:

Nationalt Genom Center
@restads boulevard 5, 2300 Kgbenhavn S

Mail: kontakt@NGC.dk
TIf 2497 1765

Den primaere projektansvarlige for indstillingsrunden i regi af NGC, er:

Chefkonsulent Peter Johansen,
@restads boulevard 5, 2300 Kgbenhavn S

Mail: kontakt@ngc.dk

Kontaktoplysninger pa databeskyttelsesradgiveren

Hvis du har spgrgsmal til vores behandling af dine oplysninger, er du altid velkom-
men til at kontakte vores databeskyttelsesradgiver Helle Ginnerup-Nielsen, som har
ansvaret for at radgive om og overvage databeskyttelsesomradet i Sundhedsmini-
steriets departement og institutioner. Du kan kontakte hende pa E-mail: databe-
skyttelse@sum.dk

Vi vil altid anbefale, at du anvender Digital Post via E-Boks eller Borger.dk, da det er
den sikreste Igsning. Det skyldes, at almindelige mail ofte ikke har den tilstraekke-
lige sikkerhed.

Formalet og retsgrundlaget for behandlingen af dine personoplys-
ninger
Herunder kan du se, hvordan NGC behandler dine data.
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Formal:

Formalet med indstillingsrunden og derved indsamlingen og behandlingen af infor-
mationer, er at klinikere skal kunne indstille patientgrupper til helgenomsekvente-
ring pa NGCs infrastruktur, og derved bidrage til at de mest relevante patientgrup-
per kan fa tilbudt helgenomsekventering som en del af deres behandling.

Kategorier af personlige oplysninger

NGC behandler under indstillingsrunden fglgende kategorier af personoplysninger
om dig:

Almindelige personlige oplysninger: Navn, email, telefonnummer, stilling og ansaet-
telsessted.

Kilde
NGC har modtaget dine personlige oplysninger fra fglgende kilder: udfyldte ske-
maer i forbindelse med indstilling af patientgrupper.

Juridisk grundlag
NGC behandler dine oplysninger pa fglgende juridiske grundlag: Databeskyttelses-
forordningens artikel 6, stk. 1, litra samt artikel 6, stk. 1, litra e.

Databehandlere
NGC har it-systemer, som Sundhedsdatastyrelsen drifter pa vegne af NGC, hvor
dine data bliver behandlet.

NGC benytter Enalyzer Software A/S til spgrgeskemaundersggelsen.

Vi har som del af Sundhedsministeriets koncern indgaet databehandleraftaler med
vores databehandlere, og vi fgrer tilsyn med, at de overholder databehandlerafta-
lerne efter de geeldende regler.

Dataopbevaring sker sikkert efter NGCs retningslinjer.

Det, du har anfgrt i indstillingsskemaet, videregives i uredigeret form til den videre
sagsbehandling i forhold til processen for patientudveelgelse. Dette inkluderer
blandt andet arbejdsgruppen for klinisk anvendelse af helgenomsekventering, lze-
gevidenskabelige selskaber, styregruppen for implementering af personlig medicin
samt et eventuelt nationalt specialistnetvaerk for patientgruppen.

Det fglger af de almindelige forvaltningsretlige regler, arkivlovgivning, mv., der gael-
der for myndigheder som NGC, at NGC i et vist omfang er forpligtet til at opbevare
og arkivere oplysningerne. Vi vil derfor normalt kun kunne slette eller rette i dine
data, hvis vi har lovhjemmel til det.

Modtagere

Resultatet af patientudvaelgelsen vil blive videreformidlet i anonymiseret form med
henblik pa at implementere patientgrupper til helgenomsekventering pd NGCs in-
frastruktur.

Din ret til at traekke samtykket tilbage
Nar du udfylder spgrgeskemaet og indstillingsskemaet, giver du samtykke til, at din
besvarelse bruges til fgromtalte formal.
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Du har til enhver tid ret til at traekke dit samtykke og din indstilling af patientgrup-
pen tilbage. Dette kan du ggre ved at kontakte den projektansvarlige pa de kon-
taktoplysninger, der fremgar ovenfor i punkt 1.

Hvis du veelger at traekke dit samtykke tilbage, pavirker det ikke lovligheden af vo-
res behandling af dine personoplysninger pa baggrund af dit tidligere meddelte
samtykke og op til tidspunktet for tilbagetraekningen. Hvis du tilbagetraekker dit
samtykke, har det derfor fgrst virkning fra dette tidspunkt.

Dine rettigheder

Du har efter databeskyttelsesforordningen en raekke rettigheder i forhold til vores
behandling af oplysninger om dig.

Hvis du vil ggre brug af dine rettigheder, skal du kontakte den projektansvarlige.

Ret til sletning og berigtigelse
Du har i visse tilfaelde ret til at fa urigtige personoplysninger om dig selv berigtiget
eller oplysninger slettet af den dataansvarlige uden ungdig forsinkelse.

Bemaerk, at det fglger af de almindelige forvaltningsretlige regler, arkivlovgivning,
mv., der gaelder for myndigheder som NGC, at NGC i et vist omfang er forpligtet til
at opbevare og arkivere oplysningerne. Vi vil derfor normalt kun kunne slette eller
rette i dine data, hvis vi har lovhjemmel til det.

Ret til at transmittere oplysninger (dataportabilitet)

Du har i visse tilfeelde ret til at modtage dine personoplysninger i et struktureret,
almindeligt anvendt og maskinlasbart format samt at fa overfgrt disse personop-
lysninger fra én dataansvarlig til en anden uden hindring.

Retten til at se dine oplysninger
Du har ret til at modtage en kopi af de oplysninger, vi behandler om dig, samt en
raekke supplerende oplysninger om behandlingen af dine oplysninger.

Retten til at fa begraenset behandling af dine oplysninger
Du har i visse tilfaelde ret til at fa begraenset behandlingen af dine oplysninger.

Retten til indsigelse
Du har i srlige situationer ogsa ret til at ggre indsigelse mod behandling af dine
personoplysninger.

Klage til datatilsynet
Du har ret til at indgive en klage til Datatilsynet, hvis du er utilfreds med den made,
vi behandler dine personoplysninger pa. Du kan finde Datatilsynets kontaktoplys-

ninger her.
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