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Til ministeren 12, marts 2015

Kommenteret haringsnotat for forslag til lov om sendring af arkivloven
(DAMD-sagen)

Kulturministeriet sendte den 24, februar 2015 udkast til forslag til lov om &ndring
af arkivloven i hgring hos 50 organisationer mv. med hgringsfrist den 11. marts
2015.

Formalet med lovforslaget om zndring af arkivloven er at blokere retsstridigt
indsamiede, fortrolige personoplysninger p& sundhedsomradet i 120 ar saledes, at
der ingen adgang er til materialet i denne periode. Efter blokeringens ophaevelse
settes tilgzengelighedsfristen til 110 4r. Seerlige vitkér for tilgeengeligheden i
denne ikke umiddelbart tilgeengelige periode pd 110 4r bestemmes via
bekendtzgrelse.

Til og med den 11. marts havde 20 organisationer mv. afgivet hgringssvar.,

Advokatradet og Forebyggelses- og Patientradet har indsendt hgringssvar den 12,
marts, men behandles ogsa.

Heringssvar
Folgende organisationer mv. har ingen bemzrkninger til lovforslaget:

Dansk Arbejdsgiverforening, Tilgzengelighedsudval get, Statsbiblioteket og Aalborg
Universitet,

Falgende organisationer mv. har ikke afzivet svar:

Kommunernes Landsforening, Danske Regioner, Saxoinstituttet (Kgbenhavns
Universitet), Institut for Historie (Odense Universitet), Ksbenhavns Universitet,
Seruminstituttet, Dansk IT, Dansk Journalistforbund, Danske Specialmedier,
Organisationen Danske Arkiver, LO, Dansk Industri, CopyDan, KODA,
Privatarkivudvalget.

Felgende organisationer mv. har afgivet hgringssvar med bemerkninger:
Datatilsynet, Aarhus Universitet, Praktiserende Leegers Organisation, Dansk
Belskab for Almen Medicin, Koordinerende Organ for Registerforskning, Det Frie
Forskningsrad, Danske Medier, Advokatraidet, Patientdataforeningen.

Udover hgringsparterne har Oplysningsforbundet May Day, Forebyggelses- og
Patientradet og IT-Politisk Forening afgivet hgringasvar.

I det felgende redegpres der for hovedsynspunkterne i heringssvarene.
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Generelle bemaerkninger

Advokatridet kan statte lovforslaget, som efter radets opfattelse lgser den
udfordring, der er opstaet som felge af retsstridigt indsamlede folsomme
personoplysninger p4 sundhedsomradet.,

Koordinerende Qrgan for Registerforskning (KOR) mener, at det er et stort tab for

forskningen, hvis unikke databaser som f.cks. DAMD slettes pd grund af fejlagtig,
administrativ hindtering af lovgivningen. I tilfseldet med DAMD vil der blive
slettet data, der kunne have afggrende betydning for kvaliteten af
patientbehandlingen i almen praksis. Med lovforslaget finder KOR, at der er
forspgt at tage hensyn til fremtidig — hovedsageligt historiefaglig -
registerforskning, hvorfor KOR kan slutte op om lovforslaget.

IT-Politisk Forening finder, at det aldrig har veeret hensigten med arkivloven, at
retsstridigt indsamlede data skulle ophevares for eftertiden. Foreningen foreslar
derfor, at lovforslaget i stedet formuleres som en eksplicitering af hensigten, der
udelukker opbevaring af retsstridigt indsamlet materiale.

Praktiserende Leegers Organisation (PLO) mener, at det forekommer

retssikkerhedsmaessigt betankeligt, at konsekvensen af ulovlig dataindsamling
ikke skulle vaere disse datas sletning. PLO vil derfor kraftigt anbefale, at
Rigsarkivet og Kulturministeriet accepterer, at Region Syddanmark som
dataansvarlig foretager sletning af de ulovligt indsamlede data.

Forebyggelses- og Patientrddet mener ikke, det er en retsstat veerdig at cementere
ulovligheder med lovforslaget.

Dangk Selskab for Almen Medicin (DSAM) finder ligeledes ikke, at

personfglsomme oplysninger videregivet uden patienternes samtykke skal bevares,
DSAM foreslar derfor en undtagelsesbestemmelse i arkivloven, hvorefter ingen
data fra DAMD-databasen kan blive gjort tilgeengelige for eftertiden, hvorved man
undgdr at kreenke patienters tillid til systemerne,

Kulturministeriets kommentarer:

Rigsarkivet har til formdl at indsamle myndigheders arkivalier, som har historisk
veerdl. Pd den baggrund er det udelukkende et fagligt hensyn, der ligger til grund
for vurderingen af, hvorvidt myndigheders arkivalier skal bevares. Arkivioven
opererer derfor ikke med en skelnen mellem lovligt og retsstridigt indsamlede
oplysninger. Det er et grundlaeggende retssikkerhedsmaessigt hensyn for borgeren, at
ogsd myndigheders ulovligheder og fejl dokumenteres for eftertiden.

IT-Politisk Forening finder, at formalet med bevaring ikke st4r m&l med de
udgifter, loven pafgrer Rigsarkivet til opbevaring. Foreningen peger p4 muligheden
for, at hackere og identitetstyve mfl. kan have interesse i at stjaele oplysningerne.
Foreningen finder, at lovforslaget mangler et estimat for omkostningerne til
sikkerhedsforanstaltninger og Rigsarkivets hindtering af aktindsigtsanmodninger
fra registrerede personer.
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Side 3

Kulturministeriets kommentarer:

Kulturministeriet har droftet omkostningsspprgsmdalet med Rigsarkivet. Rigsarkivet
finder ikke, at der er serlige omkostninger forbundet med opbevaringen, Rigsarkivet
hdndterer i forvejen arkivalier, som ikke ma tilgds of andre end s=rligt godkendt
personale og som opbevares i sarligt sikrede magasiner,

Rigsarkivets procedurer for opbevaring af persondata, som er afleveret til
Rigsarkivet, overholder de sikkerhedsforanstaltninger, som er beskrevet i
Justitsministeriets bekendtgorelse nr. 528 af 15. juni 2000 om
sikkerhedsforanstaltninger til beskyttelse af personoplysninger, som behandles af
den offentlige forvaltning.

Databaser opbevares off-line, og der kan ikke foretages sggninger i den
arkiveringsversion, som date bevares i. Arkiveringsversionens data skal forst
indlases i en szrlig database, for der kan foretages segninger og forespgrgsler.

IT-Politisk Forening mener, at lovforslaget begr kraeve, at aflevering af retsstridigt
indsamlet data til Rigsarkivet sker i anonymiseret form.

Kulturministeriets kommentarer:

Den historiske vaerdi of databaser med personoplysninger knytter sig i hoj grad til
kombinationsmulighederne med data andre databaser. I den forbindelse benyttes
personnummeret som nggle. Databaser afleveret { anonymiseret form vil have
begraznset historiske vaerdi, Hensynet til de retsstridigt registrerede personer tages
ved blokering af de pdgwldende data i 120 &r og efterfalgende 110 ér, hvor kun
Rigsarkivet kan foretage foresporgsler pé tvaers af databaser og udlevere data i
anonymiseret form til f.eks. forskningsformal. Det sidste vil ifplge lovforslaget blive
fastlagt i medfor af bekendigprelse, jf. afsnit 2.2.2 i lovforslagets bemeerkninger.

Praktiserende Lagers Organisation efterlyser ministeriets redegprelse for, om

DAMD overhovedet er arkivalier i lovens forstand, jf. arkivlovens § 21.

Kulturministeriets kommentarer:

I bilag 4 "Definitioner” til L 182, 199192, vedtaget som lov nr. 337 af 14. maj 1992
om offentlige arkiver mv., fremgdr, at "Ved arkivalier forstds sdvel skrifiligt
materiale som enhver anden art of materiale, der formidler information.
Arkivaliebegrebet omfatter f.eks., kort, tegninger, planer, fotografier, fil og
mikrofilm, grammofonplader, lydbdnd og elektroniske opbevaringsmedier af enhver
art.” Endvidere, at "Ved offentlige arkivalier forstds arkivalier, der tilherer
offentlige myndigheder, og er blevet til eller tilvejebragt i forbindelse med en
offentlig institutions eller dens medarbejderes tjenstlige virke”. Der er sdledes ikke
tvivl om, at DAMD er arkivalier i lovens forstand,

Praktiserende Leegers Organisation henleder opmearksomheden p, at regeringen i
regi af Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har nedsat et udvalg for almen
praksis. PLO opfordrer til, at dette udvalg inddrages, bl.a. med henblik pa at drafte
konsekvenserne for almen praksis, hvis ulovligt indsamlede data ikke slettes.



PLO opfordrer til, at myndighederne drager omsorg for, at borgerne fir den
relevante information om mulighederne for at f3 slettet deres data i DAMD.

Oplysningsforbundet May Day finder, at lovforslaget kraenker retten til personlig

integritet og fortrolighed med egen lzege. May Day opfordrer til, at personlige data,
séfremt Rigsarkivet fAr adgang til dem, vil blive slettet efter anmodning fra bergrte
borgere.

Kulturministeriets kommentarer:

Det er Kulturministeriets vurdering, at en blokering pé 120 dr og en efterfolgende
tilgaengelighedsfrist ps 110 er tilstraekkelig til at sikre borgernes fulde tillid til at
oplysninger givet [ fortrolighed mellem patient og lzge, men som er retsstridigt
indsamlet i en database, ikke kommer til offentlighedens kendskab i en for patienten
relevant tidshorisont. PLO’s horingssvar er videresendt til Ministeriet for Sundhed
og Forebyggelse.

Det er et helt afgprende princip, at det arkivmateriale, som opbevares af Rigsarkivet
bevares i original form og séledes afspejler den kontekst, som materialet blev til i.

Blokering og tilgengelighedsfrist

Forebyggelses- og Patientridet finder, at lovforslaget gor Rigsarkivet til en form
for aktiv database, hvorfra staten kan formidle og udnytte borgernes fplsomme
patientdata til brug for forskning og myndighedskontrol af leegerne. Samt til brug
for medicinalindustriens kommercielle interesser. Patientrddet mener, at
borgernes privatliv ggres til en handelsvare med henblik pé at skabe vaekst i bade
den offentlige og private sektor.

Patientrddet mener endvidere, at lovforslaget kun blokerer adgangen til data for
den brede offentlighed.

Kulturministeriets kommentarer:

Det fremgdr of lovforslaget, at retsstridigt indsamiede fortrolige personoplysninger
blokeres for adgang i 120 ér og i efterfplgende 110 &r kun kan tilgds efter szrlige
regler. Der er sdledes ingen mulighed for, at data kan udnyttes kommercielt i den
periode pd 120 ér, hvor data er blokeret. Ifolge lovforslaget kan der kun begzres om
indsigt fra den registrerede i egne personoplysninger.

Danske Medier finder, at blokering af adgangen til arkivalier er et meget
vidtgdende indgreb og papeger, at muligheden for at udvide anvendelsesomradet
til andre oplysninger/myndighedsomrader hurtigt kan blive en glidebane, der
underminerer arkivlovens intentioner.

Dangke Medier er steerkt betsenkelig ved indfgrelsen af en mulighed for at
fastseette blokeringsperioder — uanset begrundelsen — der medferer, at arkivlovens
regler om tilgeengelighed til arkivalier ikke geelder — heller ikke i fx
forskningsgjemed.

Aarhus Universitet beklager, at registerdata i 120 &r ikke kan komme
befolkningen til gavn med den viden, disse data kunne skabe gennem forskning og



Sdeb

udvikling, Universitetet foreslar, at loven giver ministeren mulighed for at
dispensere for adgangen til data enten i hel eller delvis anonymiseret form,

Kulturministeriets kommentarer:

I lovforslaget er hensynet til patienters krenkede retsfplelse ved at blive retsstridig
registreret vagtet hgjere end hensynet til at stille retsstridigt indsamlede persondata
til radighed for forskning. Opbevares materialet i Rigsarkivet efter de nugzldende
regler med mulighed for indsigt efter ansggning i tilgengelighedsfristen, vil det
kunne opfattes som en upnsket legitimering af den retsstridige indsamling af data.

Danske Medier kritiserer "mgrklaegningen” af en historisk vigtig database i 230 4r
fra afleveringen til et offentligt arkiv. Lovforslaget findes ikke i trad med
arkivlovens opbygning, hvorefter arkivalier, som indeholder personfglsomme
oplysninger er umiddelbart tilgeengelige, nar de er 75 &r gamle. Fristen p& 75 &r er
valgt, fordi den modsvarer gennemsnitslevealderen.

Det Frie Forskningsrdd vurderer, at 120 ars utilgeengelighed for

sundhedsmyndigheders dataindsamlinger med personoplysninger om patienters
helbredsforhold er rimelig. Rddet kan dog ikke se den faglige begrundelse for
yderligere 110 4rs utilgzngelighed for retsstridigt indsamlede patientdata,

Kulturministeriets kommentarer:

Det vurderes som vigtigt, at ingen retsstridigt registreret person kan opleve, at
personfalsomme oplysninger kommer til offentligt kendskab. Da
gennemsnitslevealderen er stigende, og da der allerede i dag er personer pé over 110
dr er 120 érs blokering valgt. Det er samtidig et politisk pnske, at en efterfplgende
generation ikke kommer i besiddelse af konkrete fortrolige oplysning om en afdpd,
hvorfor en tilgengelighedsfrist p yderligere 110 ar er valgt.

Oplysningsforbundet May Day, Patientdataforeningen og IT-Politisk Forening

kritiserer, at sikringsperioden p& 120 plus 110 &r let kan ndres med en ny lov.

Kulturministeriets kommentarer:

Det er korrekt, at et flertal i Folketinget til enhver tid vil kunne =ndre arkivloven.
Det er dog szdvanligt, at et parti, som har stemt for lovforslagets elementer, ikke
efterfolgende stemmer for at ophzeve dem uden helt saerlig grund,

Forebyggelses- og Patientridet forstar revisionsbestemmelsen sdledes, at de
blokerede datas anvendelsesomrade kan zndres inden for 5 &r — og sdledes straks
efter lovens vedtagelse. Patientridet finder, at der siledes kan &bnes for
udnyttelse til et hvilket som helst anvendelsesomrade — herunder kommercielle
interesser og til gkonomisk veekstformal.

Kulturministeriets kommentarer:

Revisionsbestemmelsen angdr ikke de blokerede datas anvendelsesomrdde, men
selve lovens anvendelsesomrdde forstdet som de myndighedsomrdder, som loven
gelder for, Af bemaerkningerne fremgér det, at Rigsarkivet og Kulturministeriet i de
naste 5 dr vil underspge omfanget af retsstridigt indsamlede fortrolige
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personoplysninger, der afleveres til Rigsarkivet med henblik pd, at vurdere om.
anvendelsesomrddet (myndighedsomrdder) skal zndres.

Det Frie Forskningsrad finder, at DAMD-databagen efter en 120-drig blokering
udelukkende vil vaere af historisk interesse og at dette ikke kan opveje hensynet de
borgere, hvis data er blevet ulovligt indsamlet. Arkivering af sundhedsdata, der er
ulovligt indsamlet, kan fare til mistillid til forskere og myndigheder, hvorfor
DAMD-databasen ber slettes.

Koordinerende Qrgan for Registerforskning (KOR) anerkender, at man med

lovforslaget viser forstéelse for, at ogsd datasamlinger indsamlet af
sundhedsmyndighederne i strid med persondataloven, kan veere bevaringsveerdige.
Dog vil data, der er blokeret i 120 4r nappe have den store verdi for
sundhedsvidenskabelig forskning. KOR anerkender, at data kan have interesse for
anden forskning efter 120 4r,

Kulturministeriets kommentarer:

Lovforslaget er udtryk for et behov, der er opstdet i forbindelse med DAMD-sagen,
men lovforslagets virkning pa retsstridigt indsamlede oplysninger pd
sundhedsomrddet er generel.

Hjemmel

Patientdataforeningen finder, at der ikke pé nuvearende tidspunkt er en
bekendtgprelse, som konkret fastsstter krav om aflevering af sagsomrader, som

indbefatter regionens databaser — herunder DAMD-databasen. Foreningen finder
sdledes, at databasen kan slettes og efterlyser i den forbindelse henvisning til, hvor
det fremgar, at databasen ikke m4 slettes. Foreningen agter hjemmelsspgrgsmalet
pravet ved domstolene. Foreningen finder, at en loveendring, der sikrer
Rigsarkivaren ret til at f4 hele DAMD udleveret, vil have karakter af afgprelse af
en retlig tvist mellem Patientdataforeningen og Rigsarkivaren.

Kulturministeriets kommentarer:

Arkivloven galder ifplge § 1, stk. 1, for al virksomhed, der udpves af den offentlige
forvaltning og domstolene. Da DAMD er oprettet og drives af Region Syddanmark,
er DAMD i sin helhed omfattet af arkiviovens bestemmelser om offentlige arkivalier.

Rigsarkivets formdisparagraf fremgdr af arkivlovens § 4:

“Statens Arkiver har til formal

1) at sikre bevaringen af arkivalier, der har historisk verdi eller tjener til
dokumentation af forhold af vaesentlig administrativ eller retlig betydning for
borgere og myndigheder,

2) at sikre muligheden for kassation af ikkebevaringsvardige offentlige arkivalier i
samarbejde med de myndigheder, der er omfattet af denne lov”,

Af arkivlovens § 8, stk. 2, fremgér, at "Myndighederne skal drage omsorg for, at
arkivalier, der er lagret pd elektronisk medium, bevares sdledes, at de kan afleveres
til offentlige arkiver.” Arkivioven fastsaetter ikke, hvilke konkrete arkivalier der skal
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afleveres, men bemyndiger kulturministeren til at fastsztte eller lade fastszette
nearmere regler herom.

Kulturministeren bemyndiges i arkiviovens § 10, stk. 1 -2, til "varetagelse af
arkivmassige hensyn samt at fastsette nermere bestemmelser om bevaring og
kassation af offentlige arkivalier”, og i § 10, stk. 3, gives kulturministeren hjemmel
til at bemyndige rigsarkivaren til at foretage den mere detaljerede regelfastsattelse
om bevaring og kassation af offentlige arkivalier.

Fastszttelsen of bestemmelser i medfpr af § 10, stk. 1-2, skal ske til "varetagelse af
arkivmessige hensyn”. Arkivbekendigorelsen definerer disse hensyn séledes i § 1,
stk. 2:

"Ved varetagelse af arkivmassige hensyn forstds
1) at der traffes forholdsregler til sikring af, at arkivalier kan bevares sdledes, at
arkivalierne efter aflevering til offentlige arkiver kan stilles til radighed for
myndigheder og offentlighed samt anvendes til forskningsformdl, samt
2) at der treeffes forholdsregler til sikring af mulighed for, at kassation af ikke-
bevaringsveerdige arkivalier kan foretages. ”

Arkivbekendtgprelsen (bekendtgorelse nr. 591 af 26. juni 2003) fastsldr fplgende om
bevaring om kassation:

"§ 4. Bevaring og kassation af offentlige arkivalier skal gennemfpres sdledes, at det
sikres,

1) at der sker bevaring of dokumentation for beskrivelse of det danske samfund og
dets udvikling og af forhold af veesentlig administrativ eller retlig betydning for
borgere og myndigheder, og

2) at kassation kan gennemfpres systematisk og effektivt, siledes at de ressourcer,
der anvendes i forbindelse med bevaring, udnyttes mest hensigtsmaessigt,

Stk. 2. Kassation af offentlige myndigheders arkivalier mé forst finde sted, nér der
ikke lengere er administrativt eller retligt behou for dem.”

°§ 5. Rigsarkivaren fastsetter nazrmere regler om bevaring og kassation af offentlige
arkivalier, Nzermere regler om kommunale myndigheders bevaring og kassation af
arkivalier fastssettes efter droftelse med de hommunale parter.

Stk. 2. Kassation af arkivalier mé kun finde sted efter bestemmelser, der fastsazttes i
medfar of bestemmelsen i stk. 1.

Stk. 3. Regler, der faststtes med hjemmel i stk. 1, bringes til offentlighedens
kundskab,”

Rigsarkivaren er sdledes bemyndiget til at fastsztte bestemmelser om bevaring og
kassation af regionernes arkivalier. Bestemmelserne skal bl.a. sikre, at der sker
bevaring af dokumentation for beskrivelse af det danske samfund og dets udvikling.

Rigsarkivets udstedelse af akter, der forpligter offentlige myndigheder til enten at
bevare eller kassere offentlige arkivalier sker pé forskellige mdder alt efter, hvilke
myndigheder og arkivalier der er tale om. Safremt bevaringen eller kassationen
drejer sig om en enkelt statslig myndigheds arkivalier, udsteder Rigsarkivet typisk
en bevaringsbestemmelse i bestemmelsesform. I bevarings og kassationssager, der
vedrerer kommauner, har Folketingets Ombudsmand i en udtalelse fra 1998 (FOU
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nr. 1998.212) henstillet til, at bestemmelser om bevaring og kassation af
kommunernes arkivalier fastseettes | bekendtgprelsesform. Det er Rigsarkivets
praksis, at det ogsd sker, for sé vidt angér regionerne. Disse bekendiggrelser
underskrives af rigsarkivaren.

Szerligt om regionale og kommunale arkivalier:

Rigsarkivet har ikke et forudgdende indgéende kendskab til arkivdannelsen i
kommuner og regioner, som det er tilfeldet i forhold til statslige myndigheder, der
skal anmelde nye digitale systemer til Rigsarkivet, for systemerne tages i brug, og
derudover anmelde vaesentlige ndringer i systemernes opbygning,
anvendelsesomrdde mv., mens systemerne er i drift, jf. cirkuleere nr. 9290 af 21, juni
2013 om anmeldelse og godkendelse of it-systemer, Pd baggrund af denne
anmeldelsespligt har Rigsarkivet mulighed for lpbende at sikre, at bevarings- og
kassationsbestemmelser vedligeholdes.

For kommunale og regionale arkivalier gzlder, at Rigsarkivet derfor som
hovedregel farst far kendskab til nye digitale systemer, efter at disse er sat i drift, og
ikke lpbende underrettes om vasentlige andringer i systemernes
anvendelsesomrdder. Bedpmmelsen af bevaringsverdien og dermed udstedelse af
bevaringsbestemmelser for systemernes data sker derved i sagens natur pd et senere
tidspunkt. Hvad angdr DAMD, blev Rigsarkivet sdledes forst gjort opmserksom pé
de forhold, der knytter sig til denne database, nogle dr efter idriftsaettelsen.

Det er overfor ministeriet oplyst, at Rigsarkivaren vil tilvejebringe hjemlen ved
udstedelse af en eendringsbekendtgorelse eller en ny bekendtgorelse,

Kulturministeriet er ikke enig i, at et krav om aflevering af DAMD vil vaere
uberettiget og i purigt vaere statsretligt problematisk.

Det bemaerkes, at lovforsloget om andring af arkivloven regulerer Rigsarkivets
administration af tilgzngeliggorelsen af de afleverende sundhedsmyndigheders
databaser. Den omtalte bekendtgprelse giver hjemmel til indsamling af DAMD, men
regulerer ikke Rigsarkivets administration af tilgengeligheden. Lovforslaget vil
derfor ikke have karakter af en afgprelse af en retlig tvist om aflevering af DAMD til
Rigsarkivet. Det er Kulturministeriets opfattelse, at aflevering berettiget kan ske
med hjemmel i en ny bekendtgprelse.

Lovteknik

Datatilsvnet efterlyser nzermere begrebsafklaringer af, hvilke myndigheder pa
sundhedsomridet, som er omfattet af lovforslaget, hvilken type af
personoplysninger, som lovforslaget omfatter og i hvilke sammenhzsnge
(patientbehandling). Der efterlyses en preecisering af reglerne for indsamling af
personoplysningerne samt en uddybning af, hvilke myndigheder, som fastsasetter
retsstridigheden af den pdgzldende indsamling af personoplysninger.

Kulturministeriets kommentarer:
Det er blevet preeciseret i lovforslaget, at der med personoplysninger menes alle
fortrolige personoplysninger og ikke kun de felsomme personoplysninger efter
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persondatalovens §§ 7 og 8. Det fremgik of hpringsbrevet, at der kun var tale om
folsomme personoplysninger.

Vedrgrende forholdet mellem arkivioven og persondataloven er det er blevet rettet i
lovforslaget, at der af persondatalovens § 14 ikke kan udledes et kassationsforbud af
registre, der er i administrativt brug.

Det er blevet praciseret i lovforslaget, at persondatalovens § 37 omfuatter alle
personoplysninger inden for persondatalovens anvendelsesomréde. Pligten er
sdledes ikke begrenset til de fplsomme oplysninger, hvilket formuleringen i udkastet
efter Datatilsynets opfattelse kunne give indtryk of

Desuden er det praciseret i lovforslaget, at oplysningerne skal vaere indsamlet i
forbindelse med patientbehandling med henvisning til sundhedslovens § 4.

Det er ogsd praciseret i lovforslaget hvilke myndigheder, som fastsldr, at en
retsstridig indsamling har fundet sted og endelig er det praeciseret i lovforslaget, at
sdfremt der i szrlove er fastsat regler for indsamlingen af personoplysningerne, er
det dem der geelder i forhold til at fastslé om indsamlingen er retsstridighed.

For lses- og Patientr mener, at arkivloven sendres med tilbagevirkende
kraft for at omfatte DAMD-databasen.

Kulturministeriets kommentarer:

Lovforslaget virker ikke med tilbagevirkende kraft. Det fremgdr af arkiviovens § 8,
stk. 3, at ved aflevering af arkivalier til offentlige arkiver, overgdr ansvaret for
arkivaliernes fremtidige bevaring til offentligt arkiv. DAMD-databasen er endnu
ikke overgdet til offentligt arkiv.

Martin Bork
Kunst og Kultur
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andring af arkivloven (bevaring af Pato ¢ 11. marts 2015
DAMD-databasen i Rigsarkivet med
seerligt begraenset adgang)

Lovforslaget indebaerer, at hvis ulovligt indsamlede
sundhedsoplysninger overfares (afleveres) til Rigsarkivet,
vil adgangen til oplysningerne vaere blokeret i 120 &r uden
de normale muligheder for dispensation i arkivioven. Efter
120 &r vil der vaere en tilgaengelighedsfrist p& 110 &r, hvor
der er begraenset adgang til oplysningeme, efter regler
som Kulturministeriet senere skal fastsaette (inden for de
naeste 120 &r). Bemaerkningerne til lovforslaget naevner
anonymisering i den forbindelse.

Selvom lovforslaget er genereit formuleret, tager det sigte
pa at hdndtere den aktuelle situation omkring de ulovligt
indsamlede sundhedsoplysninger i DAMD-databasen.

Ifelge en redegerelse fra Rigsarkivet af 15. januar 2015 er
der efter forarbejderne til arkivloven ikke noget, som er til
hinder for at ulovligt indsamlede oplysninger bevares i
Rigsarkivet.

Hertil vil IT-Politisk Forening bemaerke, at forarbejderne til
danske love typisk ikke tager hgjde for alle mulige og isaer
umulige situationer, og det er meget sjeeldent at se
lovbemaerkninger, som tager udgangspunkt i at offentlige
myndigheder overtraeder dansk lov. Der plejer at vaere en
generel formodning om, at offentlige myndigheder
overholder dansk lov.



Selv om det ikke direkte fremgar af bemaerkningerne til
arkivloven, tvivler vi steerkt pé at hensigten med loven har
veeret at tillade bevaring af falsomme personoplysninger,
som der i farste omgang slet ikke er lovhjemmel til at
indsamle.

Hvis alternativet til dette lovforslag er at DAMD-databasen
bevares i Rigsarkivet under de nuvaerende lempelige
regler for adgang, er det naturligvis en forbedring for
borgernes ret til privatliv, at enhver adgang til
oplysningerne udelukkes i 120 &r. Men IT-Politisk Forening
vil opfordre Folketinget til at overveje andre alternativer.

DANMD-databasen bor slettes i stedet for at lave
specielle regler i arkivioven

Vi vil konkret opfordre til at DAMD-databasen slettes, og at
dette lovforsiag erstattes med en simpel preecisering af
arkivloven, som sikrer at ulovligt indsamlede falsomme
personoplysninger ikke kan afleveres til Rigsarkivet.

Efter vores opfattelse er det ikke hensigtsmaessigt for
samfundet at bevare falsomme personoplysninger, som er
indsamlet i strid med dansk lov. Arkivioven bar ikke kunne
bruges til at "lovliggere” en ulovlig indsamling af
personoplysninger.

Derudover vil vi anfare, at de eventueile fordele som der
matte vaere ved at bevare DAMD-databasen til ukonkret
specificerede forskningsformai om 120 eller 230 &r ikke
star i et rimeligt forhold til de udgifter, som denne
bevaring vil kraeve i den mellemliggende periode.

Udgifterne til bevaring er i gvrigt slet ikke sagt estimeret |
det lovudkast, som er sendt i haring.

DAMD er en relativ stor database, som indeholder meget
falsomme personoplysninger om den danske befolkning.
Det er pd ingen made gratis at opbevare sddanne data
under betryggende forhold i flere hundrede &r, idet der
lebende skal traeffes sikkerhedsforanstaltninger som
beskytter data mod hackere (IT-kriminelle), der for
eksempel kunne have interesse i at stjeele oplysningerne til
brug for identitetstyveri. IT-indbrud og tyveri af sundheds-
oplysninger er et stigende problem, og problemet vil



neeppe blive mindre i de naeste 120-230 &r.

| de farste 120 ar skal adgangen til databasen vaere
fuldsteendigt afskaermet, medmindre der er tale om
anmodninger om indsigt fra den registrerede borger, som
Rigsarkivet efter lovforslaget skal std for og i gvrigt betale
for administrationen af. | de efterfglgende 110 &r skal der
udvikles en passende metode til "begraenset adgang.”

Derudover skal Rigsarkivet udarbejde interne
administrative rutiner, som sikrer at alle anmodninger fra
nysgerrige forskere og medicinalindustrien vedr. netop
disse oplysninger (arkivalier) blankt afvises i de farste 120
ar, og at anmodningeme behandles efter seerlige regler om
120 ar indtil der er g3et 230 &r.

Hvis de ulovligt indsamlede DAMD data slettes, kan
Rigsarkivet undgd at afholde udgifterne til dette specielle
setup i de neeste 230 &r. Samtidig skal danske borgere ikke
leve med risikoen for hackere bryder ind i systemerne
(som det skete i CSC-sagen) og stjzeler falsomme
sundhedsoplysninger.

Ved at slette DAMD-databasen nu, skal danske borgere
helier ikke leve med risikoen for, at Folketinget om et par
ar eendrer arkivloven, séledes at der er adgang til DAMD-
oplysningerne pa arkivlovens normale vilkar.

Anonymisering fer overforsel til Rigsarkivet, hvis
DAMD-databasen ikke slettes

Skulle Folketinget gnske at bevare DAMD databasen, og
fremtidige uiovligt indsamlede sundhedsoplysninger, med
blokeret adgang i 120 &r i overensstemmelse med
Kulturministerens iovudkast, vil IT-Politisk Forening
opfordre til at lovforsiaget andres, s& personidentifikatorer
som CPR-numre, navne og adresser anonymiseres inden
de ulovligt indsamlede oplysninger afleveres til

Rigsarkivet.,

En sddan anonymisering er ikke perfekt, og i mange
tilfeelde til det vaere muligt at foretage en re-identifikation
af borgeren ud fra de registrerede sundhedsoplysninger.
Men en anonymisering vil dog begraense skadeeffekterne
af eksempelvis et indbrud i IT-systemerne hos Rigsarkivet,

3



Mellem ar 120 og &r 230 efter overfarslen til Rigsarkivet vil
der alligevel kun vaere adgang til anonymiserede
oplysninger, og det ma veere yderst begranset hvilke
forskningsprojekter om 230 &r, som m&ske bliver
vanskeliggjort eller begraenset p& denne made.
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Til Kulturministeriet
Nybrogade 2

1203 Kgbenhavn K
E-mail:kum@kum.dk

Hermed tillader Forebyggelses-og Patientr3det. FPR sig at indsende
et hgringssvar vedrgrende -

Lovforslag (udkast)-Forslag til lov om a&ndring af arkivioven

Forebyggelses-og Patientradet vil som indledning til vores
haringssvar citere tre afsnit fra Lisbeth Riisager Henriksens
glimrende artikel i Den Offentlige 06.03.15

"Den 17. februar 2015 meddelte kulturminister Marianne Jelved i
P1 Orientering, at hun alligevel har tilladt Rigsarkivet at fa en kopi.
Hun vil fremsaette et lovforslag derom i marts maned. Lovforsiaget
om aendring af Arkivloven vil blandt andet begraense den offentlige
adgang til data i de fgrste mange &r. Men senere vil de kunne tilgas
fra forskellig side.

Til P1 Orientering sagde Jelved efter det nye standpunkt: "Vi er
ngdt til at lade ulovligheder, som myndighederne ggr, komme ind i
arkivet, s3 man p3 et tidspunkt kan skrive historien om, hvordan
myndighederne var pa et bestemt tidspunkt i vores samfund.
Uanset hvilken metode af den karakter, jeg vil bruge, hvor det er
ministeren der kan bestemme, at en registrering ikke skal ind i
arkivet, sa vil det jo veere det, man gor i totalitzere stater, nemlig
selv at afgare, hvilke spor af ulovligheder, der skal vaere gemt. Og
det kan vi ikke have i en retsstat, og det kan jeg slet ikke lzegge
navn til.”

Men det er en fuldsteendigt bagvendt 0g selvmodsigende
argumentation. Det giver ikke mening at bega nye ulovligheder
med henvisning til, at det sker for at dokumentere tidligere
uloviigheder. Det er ikke en rimelig grund. Og det er ikke en
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retsstat veerdig pd den m&ade at cementere ulovligheder. Det er i
virkeligheden totalitaert og krzenker borgerne.”

Hvis det kun drejede sig om at dokumentere, at danske
myndigheder har begdet retligt overgreb mod borgerne

- ved i 7 ar uden laegernes eller patienternes vidende at indsamle
alle borgeres fortrolige patientdata fra de praktiserende laegers
computere - s kunne dette snildt dokumenteres vha. eksisterende
dokumenter, hvori sundhedsjurakyndige og to dygtige laeger
udreder ulovligheden af de danske myndigheders handlinger.

Borgernes privatliv ggres til en handelsvare i Rigsarkivet.
Men, som alle godt ved, er det da heller ikke gnsket om at
dokumentere statens lovovertraedelser, der er statens egentlige
beveeggrund for at sendre arkivioven med tilbagevirkende kraft.
Med den ny lovgivning ger staten Rigsarkivet til en form for aktiv
database, hvorfra staten kan formidle og udnytte borgernes
felsomme patientdata til brug for forskning og myndighedskontrol
af leegerne. Samt ikke mindst til brug for medicinalindustriens
kommercielle interesser. Borgernes privatliv ggres dermed til en
handelsvare, som Danmark kan udnytte for at skabe vaekst i bade
den offentlige og private sektor.

Patienternes rettigheder er konstant blevet svaekket.,

Med henblik p3 at hgste kommercielt udbytte af borgernes
personlige data har Folketinget saledes konstant svaekket
patienternes rettigheder pd sundhedsomradet i de senere 3r. Iszer
hvad angar borgernes ret til informeret samtykke til deling af
personlige helbredsdata - og til deltagelse i medicinske forsgg.

Beslutningen om ved lov at pabyde, at alle danskeres
helbredsoplysninger fra de privatpraktiserende l2eger nu skal
gemmes i Rigsarkivet som bevaringsvaerdige arkivalier, er igen en
kaempe forringelse af borgernes rettigheder. I Rigsarkivet er
borgernes ret til privatliv nemlig delvist unddraget
persondatalovens beskyttelse. Derfor m3 vi beklageligvis
konkludere, at dette lovforslag, som med tilbagevirkende kraft skal
gere det muligt at udnytte borgernes fortrolige helbredsdata
kommercielt, ikke er et lovforslag Danmark kan vaere stolt af.
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Vil de ulovlige data kun vzere blokerede for offentligheden?
Til slut vil vi ggre opmaerksom p3, at lovforslagets "garanti,” om at
de ulovligt indsamlede helbredsdata vil vaere blokerede i en
l&ngere arraekke, kun synes at gaelde for den brede offentlighed.

I lovforslaget til 2endring af Arkivioven hedder det:

I § O indsesttes som stk. 2 og 3:

"Stk. 2. Sundhedsmyndigheders datasamlinger, som indeholder
personoplysninger om patienters helbredsforhold, @gvrige rent private
forhold og andre fortrolige oplysninger i forbindelse med
patientbehandling, der er konstateret retsstridigt indsamlet, blokeres i
en periode pa 120 ar fra tidspunktet for aflevering til Statens Arkiver
eller til kommunale arkiver.

Blokeringen gzelder ikke ved behandling af anmodninger om indsigt fra
den registrerede.

"Stk. 3. Stk. 2 revideres senest fem &r fra lovens
ikrafttreedelsestidspunkt, for sa vidt angdr anvendelsesomridet.”

Forebyggelses-og Patientridet forstar disse bestemmelser
sdledes: Det vil sige, at stk. 2, der handler om blokering i 120 ar af
personoplysninger, der er indsamlet retsstridigt, kan ophasves n3r som
helst indenfor 5 ar "for s& vidt ang8r anvendelsesomridet.” Aits3 Sbnes
for brug/udnyttelse til et hvilket som helst anvendelsesomrade, som
folketinget matte finde det for godt at vedtage. Og dette kan ske
gjeblikkeligt efter lovens vedtagelse. Ikke alene til forskning, men til et
hvilket som helst formal.

Her iblandt til forskning, administration og kontrol. Samt til brug for
medicinalindustriens kommercielle interesser og til gkonomisk vaekst
bade for offentlige og private myndigheder og firmaer.

Med venlig hilsen

Lars Mikkelsen og Birthe Kjaergaard
Forebyggelses-og Patientradet. FPR



Forebyggelses-og Patientridet. FPR

Toftevaenget 30
3320 Skeevinge

TIf. 4828 8700



B

MWWW

Hydevadvej 12, 6230 Rgdekro
TH.:702077 70
www mayday-info.dk 11/3/2015

CVR: 25 30 60 90

Svar til;
Horing om forslag til lov om andring af arkiviove

Oplysningsforbundet May Day finder det helt uantageligt, at der udformes en lov, som legitimerer —
og dokumenterer — erhvervelsen af retsstridigt indsamlede, personfglsomme sundhedsoplysninger i
Den AlmenMedicinske Database (DAMD). Dataene udgar “stjélne varer”, og det kan efterfolgende
lovgivning Ikke lave om pa. At stjale folks personlige oplysninger og ikke beordre dem slettet
omgaende, men tvaertimod lave lovgivning om bevarelse, gor staten til haeler og medskyldig i
kriminaliteten.

Lovforslaget haevder at sikre oplysningerne i 120 ar og dernaest i 110 ar. Men dataene er ikke
sikret laengere, end til en ny minister med et nyt flertal udformer en ny lov/bekendtggrelse, der
muligggr adgang til dataene laenge fgr. Loven er ikke sikret som en paragraf | grundloven, hvor der
skal folkeafstemning til for at zendre den, og dermed er der reelt ingen sikring for borgerne.
Desuden indszttes et stk. 2, der tillader revidering af loven inden for fem &r mht.
anvendelsesomrade. Med andre ord kan der bnes for anvendelse af dataene fx til salg/forskning
osv., uden at borgeren far kendskab til den videre brug af sine data.

Desuden er det uacceptabelt at indfpje paragraffer om, at Rigsarkivet nu kan tilgas personlige
oplysninger, der er hentet uretmasssigt. Det legaliserer, at Rigsarkivet fremover kan opbevare
stjdIne data - blot for at dokumentere, at de er stjalet. Det er helt utilstedeligt.

Lovforslaget er desuden et groft overgreb p4 retten til fortrolighed med ens lzege, retten til
personlig integritet og til at bestemme over egen krap - rettigheder som en stat netop ber sikre og
vearne om - ikke sksende.

Derfor opfordrer vi Ministeren til at tilbagetrackke lovforslaget og s@rge for sletning af de
ulovligt erhvervede data.

Og endelig:



Hvis det ulykkelige skulle ske, at dataene bliver lagt i Rigsarkivet, sa skal det ggres muligt: AT
ENHVER KAN SLETTE EGNE OPLYSNINGER, SALEDES AT DER IKKE MERE FINDES EN KOPI. Vejledning
heri skal formuleres, trykkes og udsendes til alle leger, som kan uddele den til sine patienter. | en
retsstat ma det vaere sadan, at individet fortzeller staten, hvordan den ma bruge individets
personlige oplysninger — ikke omvendt. Kun i diktaturer behandler man folk og deres fglsomme
oplysninger efter statens forgodtbefindende.

Venlig hilsen

Charlotte Ryp
Pa vegne af

Oplysningsforbundet May Day
www.maydavy-info.dk
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HORINGSSVAR FRA PATIENTDATAFORENINGEN
INDLEDNING

Patientdataforeningen skal herved afgive folgende heringssvar til Kulturministeriets udkast af 17. februar
2015 til forslag til lov om zndring af arkivioven.

Indledningsvis bemaerkes, at lovforslagets baggrund ganske tydeligt er det forhold, at Region Syddanmark
som dataansvarlig myndighed, med DAK-E som databehandler, i en drrazkke retsstridigt har indsamiet
oplysninger om alle patientkontakter med landets praktiserende laeger, hvis kontakten har indebaret en
diagnose, en medicinudskrivning, indhentelse af laboratoriepraver, en overenskomstydelse, samt
henvisning og/eller epikrise til og fra det pvrige sundhedsveesen. En mindre del af den herved etablerede,
overordentlig omfattende, Dansk AlmenMedicinsk Database (DAMD) er lovligt indsamlet. Dette gor sig
gzldende for de & godkendte kliniske kvalitetsdatabaser, og deres tilhgrende indikatorer. Hovedparten af
de indsamlede oplysninger i DAMD, falder ikke ind under denne afgraensning. Det er givet, at millioner af
danskere er ulovligt registreret med saerdeles personfgisomme data.

Retsstridigheden er konstateret ved en omfattende redegerelse fra Statens Serum Institut. Rigtigheden af
denne redegerelse ses ikke fra nogen side bestridt.

Region Syddanmark har allerede blokeret og har tilkendegivet at den er indstillet p3 at slette de ulovligt
indsamlede data, Sletteplanerne er imidlertid sat i bero, efter at Rigsarkivaren har kraavet en kopi af DAMD
afgivet til Rigsarkivet.

Det er Patientdataforeningens specifikke formal at modvirke, at den ulovlige del af DAMD afgives til
Rigsarkivet, og foreningen vil om forngdent g4 til domstolene for at virkeliggare dette formal. Dette gaelder
ogsd, hvis der gennemferes en lovaendring af arkivloven svarende til det foreliggende udkast til lovforslag.

Vi vedhaefter vort brev af 18. februar til Rigsarkivaren, Region Syddanmark og Kulturministeren.
EN CENTRAL POINTE

Lovforslaget indebzerer alene, at der skal ske en @ndring af reglerne om, hvad der gzelder, hvis DAMD i sin
helhed {eller den retsstridige del) kommer i Rigsarkivet.

Det tager ikke stilling til om og i givet fald hvorndr, Rigsarkivaren kan kraeve DAMD udleveret,

Rigsarkivaren har allerede rejst krav om aflevering, men den herfor piberabte hjemmel er (med rette)
frafaldet uden at en ny er sat i stedet.

Der kan efter Patientdataforeningens opfattelse ikke anfgres nogen hjemmel for Rigsarkivarens krav.

Region Syddanmark kan beholde DAMD, hvilket er velbegrundet af hensyn til den lovlige del, og
spergsmalet om aflevering til Rigsarkivet opstar forst, nar regionen eventuelt vil slette databasen i sin
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helhed. Inden da kan der, som led i databasens drift, ske sletninger af f.eks. urigtige, men ogsa ulovligt
indsamlede data.

Lovforslaget synes at hvile pa en implicit forudseetning om, at DAMD ogsd med den retsstridige del vil indgd
i Rigsarkivet, men denne forudsaetning er ikke til stede, og hvis det gnskes fastsl3et, at hele DAMD skal i
Rigsarkivet, bar det af tydelige bemaerkninger i lovforsiaget fremga, at det er Rigsarkivets krav herom, der
reelt skal afggres ved loven, og at det sker til Rigsarkivarens fordel, men ledsaget af visse kauteler,

LOVFORSLAGET FORUDSZATTER ET SLETNINGSFORBUD, DER IKKE EKSISTERER
| afsnittet "Indledning og baggrund" til udkastet til lovforslag anfares (s. 3, sidste afsnit):

Det bemzrkes, at selvom oplysningerne er retsstridigt indsamiet, skal de bevares, hvis de har
historisk veerdi eller tjener til dokumentation af forhold af vaesentlig administrativ eller retlig
betydning for borgere og myndigheder, if. arkiviovens § 4.

Arkiviovens § 4 er imidlertid arkivlovens formalsparagraf, og indeholder blot en hred angivelse af lovens
formal. Heraf kan - lige s& lidt som f.eks. af naturbeskyttelseslovens § 1 eller arbejdsmiljglovens § 1 —
udledes bestemte retlige konsekvenser, som f.eks. at data, som ellers ber, eller evt. skal, slettes, ikke ma
slettes.

Lige efter det allerede citerede anfgres i udkastet til lovforslag:

Sker der en retsstridig indsamling af folsomme personoplysninger foiger det af
persondatalovens § 37, at oplysningerne kan slettes, blokeres eller berigtiges, mens de er i
administrativt brug.

Patientdataforeningen er enig i, at Region Syddanmark kan slette oplysningerne. Slettes de nu, er de vazk,
nar og hvis en arkivkopi en dag afgives til Rigsarkivet.

Men s3 fortsatter teksten:

Pé den anden side bestemmer gaeldende lovgivning herunder patientdatalovens § 14, at de
konkrete handlinger (sletninger) skal respektere, at der ikke md ske kassation (omfattende og
systematisk sletning) af bevaringsvaerdige oplysninger herunder personoplysninger uanset, at
oplysningerne er indsamlet retsstridigt.

Patientdataforeningen kender ikke nogen lovbestemmelser, der forbyder sletning af ulovligt indsamlede
data, selv uden anmodning herom fra den registrerede. Hvis Kulturministeren mener at kunne fgre andre
dele af “galdende lovgivning" frem til stette for et forbud mod kassation end den udtrykkeligt nzevnte
regel i persondatalovens § 14 bgr det anfares.

Den anfarte bestemmelse i persondatalovens § 14 er silydende:
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Oplysninger, der er omfattet af denne lov, kan overfores til opbevaring i arkiv efter reglerne i
arkiviovgivningen.

Det er muligt, at denne regel ogs3 galder uloviigt indsamlede data, men reglen indebzerer alene, at
oplysninger kan overfores til offentligt arkiv, og kan pd ingen made begrunde en antagelse om, at
oplysninger ikke m3 slettes.

Det ma kraeve en hjemmel at fastsl3, at en i ovrigt lovlig sletning ikke m3 ske, og nér der er tale om sletning
af i stor stil ulovligt indsamlede, saerdeles personfglsomme oplysninger, mé hjemlen vare aideles klar.

Den findes ikke.
LOVFORSLAGETS SIGTE

Som nazvnt synes lovforslaget at hvile pa en antagelse om, at Rigsarkivaren kan kraeve hele DAMD afgivet til
Rigsarkivet {og p& nuvarende tidspunkt). Denne antagelse anser Patientdataforeningen som fejlagtig, og
foreningen vil sage spargsmélet afgjort af domstolene — uanset om lovforslaget gennemfares.

Det er naturligvis bedre, at DAMD biokeres i en lang arrazkke, og at der derefter gaelder en yderligere lang
tilgzengelighedsfrist, end at Rigsarkivaren fir sin krav om aflevering af en arkiveringsversion af DAMD
opfyldt nu og med den virkning, at adgangen til DAMD reguleres af de nugzeldende regler i arkivioven.

Efter Patientdataforeningens opfattelse illustrerer #nsket om en gget beskyttelse af disse data i Rigsarkivet
imidlertid farst og fremmest, at der ikke bestar nogen hindring mod sletning af de retsstridigt indsamlede
data, og vigtigheden af at der ikke gribes ind over for Region Syddanmarks gnske om sletning.

Efter Patientdataforeningens opfatteise folger det af almindelige retsgrundszetninger, og kraver ikke
udtrykkelig hjemmel i datalovgivningen, at Region Syddanmark kan slette de ulovligt indsamlede data,
endda ogsd for s4 vidt angar personer, der gnsker data om dem selv bevaret. Hvad angar spprgsmalet om,
hvor vidt Region Syddanmark skal slette data, er det Patientdataforeningens opfattelse, at Region
Syddanmark skal slette data indsamlet om personer, der ikke har givet udtrykkeligt samtykke, og i hvert
fald skal slette data fra patienter, der har begeeret sletning eller fra praktiserende lzeger om patienter, der
ikke udtrykkeligt har givet samtykke.

LOVGIVNINGSMAGTENS MULIGHEDER

Den beskyttelse, som lovforslaget vil give, kan — nar farst Rigsarkivaren har fiet fat i materialet — ti| enhver
tid sveekkes ved ny lovgivning. Sadan g®elder det altid og s skal det vaere. Et Folketing kan ikke binde
fremtidige Folketing (og da slet ikke i over to hundrede ar) medmindre en retstilstand indskrives
Grundloven.

Men pointen er, at det er at stikke sig selv blar i @jnene at tro, at materialet nu er blokeret i 120 &r og
derefter underlagt en 110-4rs tilgaengelighedsfrist. Lange inden da, nar erindringen om den nylige,
storstilede og retsstridige dataindsamling er svaekket, kan blokeringen lempes eller helt fjernes.



Patientdataforeningen Frederiksberg 3. marts 2015,

Det reelle spargsmil er derfor, om Folketinget p& nogen made skal medvirke til legalisering af den mest
storstilede og retsstridige indsamling af personfelsomme data fra formentlig langt de fleste danskere, eller
om Folketinget skal ggre det moralsk rigtige og medvirke til at sikre, at disse data slettes.

Det er et fundamentalt etisk sporgsma, 0g svaret sender et staerkt signal til nutiden og eftertiden om,
hvordan det danske demokrati ser pa dette massive overgreb mod galdende lovgivning om
databeskyttelse og krankelsen af det fortrolige laege-patient-forhoid.

Vil vi sikre disse digitale tyvekoster eller vil vi gere det etisk rigtige og slette dem?
Efter Patientdataforeningens opfattelse vil en bevarelse ikke vaare vaerdig for den danske retsstat.
INDGREB | VERSERENDE TVIST

En loveendring, der sikrer Rigsarkivaren ret til at f4 hele DAMD udleveret, vil have karakter af afggreise af en
retlig tvist mellem Patientdataforeningen og Rigsarkivaren. Dette rejser seerlige konstitutionelle spergsmal,
jf- herved Hgjesterets dom af 19. februar 1999 vedrprende Tvind-skolers ret til offentlig stgtte.

Med venlig hilsen

Thomas Birk Kristiansen,

Formand for patientdataforeningen.
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Forslag til lov om a&ndring af arkivloven

Danske Medier har med tak modtaget udkast til lovforslag om endring af arkivloven i hering,
der er foranlediget af sagen om retsstridigt indsamlede sundhedsoplysninger i Den Almen-
Medicinske Database (DAMD).

Danske Medier har noteret, at formalet med lovforslaget er at blokere retsstridigt indsam-
lede, falsomme personoplysninger p& sundhedsomrédet i 120 &r, siledes at der ingen adgang
er til materialet i denne periode. Efter blokeringens udleb vil oplysningerne blive omfattet af
en tilgengelighedsfrist pa 110 dr, hvilket betyder at de som udgangspunkt fortsat ikke vil
veere tilgaengelige i yderligere 110 ar.

Der vil i overensstemmelse med reglerne i arkivlovens kapitel 7 vere mulighed for at sege om
dispensation fra denne tilgzngelighedsfrist. Gives der dispensation vil der ifolge lovforslaget
skulle gzlde sarlige vilkar for adgangen til materialet. Det fremgér af bemzarkningerne til
lovforslaget, at det er forventningen, at der bl.a. skal fastsattes regler om anonymisering i
disse tilfzlde,

Danske Medier har indledningsvis forstéelse for, at der i denne sag er et vaegtigt hensyn at
tage til de personer, hvis helbredsmassige oplysninger samt andre private oplysninger er ble-
vet retsstridigt indsamlet i forbindelse med patientbehandling. Danske Medier finder derfor
heller ikke anledning til at anfaegte behovet for en loveendring givet de sxrlige omstaendighe-
der ved denne sag,

Foreningen finder derimod anledning til at kritisere omfanget af den foresliede "morklzg-
ning” af en historisk vigtig database. Vedtages lovforslaget i sin nuvarende udformning vil
den fulde adgang til disse sundhedsoplysninger farst kunne gives efter 230 ir fra afleveringen
til et offentligt arkiv. Det er set ud fra en samfundsmzssig betragtning ganske lznge, at op-
lysningerne ikke ma veere tilgzengelige for offentligheden, og det bor give anledning til over-
vejelse af, hvorvidt forslaget gir videre end nadvendigt for at varetage hensynet til de regi-
strerede personers privatliv og retsfolelse.

I bemarkningerne til lovforslaget anferes det, at en blokeringsperiode pé 120 &r vil sikre, at
oplysningerne ikke vil vare tilgengelige for offentligheden i de pagzldende personers leve-



tid. I betragtning af at den gennemsnitlige levetid i Danmark er 80 ar, og at mange af de re-
gistrerede formentlig var voksne pd registreringstidspunktet, er tidsfristen pa 120 &r allerede
heijt sat. Forslaget er heller ikke i tr8d med arkiviovens opbygning, hvorved arkivalier, som
indeholder personfalsomme oplysninger er umiddelbart tilgengelige, nir de er 75 ar gamle.
Fristen pd 75 &r er netop valgt fordi den modsvarer det gennemsnitlige menneskes levealder.
Ovenstdende betragtninger kan ligeledes anfares i forhold til lovforslagets forslag om en
yderligere tilgengelighedsfrist pa 110 ar, der skal varetage hensynet til efterkommere af de
registrerede personer.

Ud over spargsmalet om, hvorvidt de angivne tidshorisonter i henholdsvis blokeringsperio-
den og den efterfolgende tilgeengelighedsperiode pa 110 ar er proportionelle med beskyttel-
sesformalet, er Danske Medier staerkt betaenkelig ved indferelsen af en mulighed for at fast-
sztte blokeringsperioder — uanset begrundelsen -, der medferer at arkivlovens regler om til-
gengelighed til arkivalier ikke gaelder ~ heller ikke fx i forskningsejemed.

Arkivalier med personoplysninger/helbredsoplysninger har stor forskningsmaessig interesse,
Det er vigtigt, at oplysningerne om forekomsten af sygdomme og anvendelsen og kvaliteten af
det danske sundhedsveesen kan dokumenteres ikke bare for eftertiden, men ogs3 tidligere
med henblik pd at udvikle og sikre kvaliteten fremover. Sundhedsvasnet er et emne af sam-
fundsmeessig interesse, og disse og lignende emner bar vegtes hajt, ndr begransninger af ar-
kivlovens udgangspunkt om starst mulig 8benhed overvejes. Blokering af adgangen til arkiva-
lier er et meget vidtgiende indgreb og allerede af denne grund principielt betankeligt. Mulig-
heden for at udvide anvendelsesomradet til andre oplysninger/myndighedsomrider kan end-
videre hurtig blive en glidebane, der underminerer arkivlovens intentioner om at serge for
sterst mulig tilgeengelighed til statens arkiver.

Under henvisning til ovenstiende betragtninger er det Danske Mediers opfattelse, at vareta-
gelsen af hensynet til de registreredes privatliv og integritet bor soges lost ved et mindre vidt-
glende forslag. Foreningen skal i den forbindelse anbefale, at ministeriet ser p& muligheden
for at indfare én samlet (proportionel) tilgengelighedsfrist, og benytter sig af de i forvejen ek-
sisterende muligheder i arkivioven til at fastsette vilkdr, herunder regler om anonymisering,
der sikrer, at adgangen til personoplysninger/helbredsoplysninger sker pa en databeskyttel-
sesmaessig betryggende mide.

Foreningen kan afshutningsvis tilslutte sig forslaget om at indre benavnelsen ”Statens Arki-
ver” til "Rigsarkivet”,

Danske Medier star naturligvis til ridighed, sifremt en uddybning af bemarkningerne on-
skes. Henvendelse kan ske til undertegnede pé e-mail cn@danskemedier.dk.

Med venlig hilsen
Danske Medier

Christina Mary Moshgj
Seniorkonsulent, cand. jur.

Side zaf 2



Det Koordinerende Organ
for Registerforskning
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Vedr. hering om forslag til andring af arkivloven

Det Koordinerende Organ for Registerforskning (KOR) har med stor interesse
laest forslag til aendring om arkivioven og takker for muligheden for at afgive
vores hgringssvar.

Grundlzeggende mener KOR, at det er et stort tab for forskningen, hvis unikke
databaser som f.eks. DAMD slettes, pa grund af fejlagtig, administrativ
handtering af lovgivningen. I tilfazldet med DAMD vil der blive slettet data,
der kunne have afggrende betydning for kvaliteten af patientbehandlingen i
almen praksis.

KOR vaegter et tillidsfuldt forhold mellem forskere, klinikere og befolkningen
meget hgjt. Befolkningen skal have tillid til, at forskere kun har adgang til og
anvender lovligt indsamlede data.

KOR vurderer derfor, at lovforsiaget om blokering af oplysningerne i 120 &r,
sikrer et godt grundlag for denne tillid nu og i fremtiden,

KOR anerkender, at man med lovforslaget viser forstielse for, at ogs&
datasamlinger, indsamlet af sundhedsmyndighederne i strid med
persondataloven, kan vaere bevaringsveerdige. Dog vil data, der er blokeret i
120 ar nappe have den store vaerdi for sundhedsvidenskabeiig forskning.

Med lovforslaget finder KOR, at der er forsegt at tage hensyn til fremtidig —
hovedsageligt historiefaglig — registerforskning, hvorfor KOR kan slutte op om
lovforsiaget.

Med venlig hilsen

Henrik Toft Sprensen

Professor, formand for KOR
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Att. Martin Bork

Heringssvar fra Det Frie Forskningsrad vedrorende zndring af
Arkivloven

Det Frie Forskningsrid har efter hering i Det Frie Forskningsrdd| Kultur og Kom-
munikation og Det Frie Forskningsrid | Sundhed og Sygdom behandlet anmodnin-
gen om heringssvar vedrorende udkast til lovforslag om @&ndring af Arkivloven,

Ud fra et humanistisk videnskabeligt perspektiv vurderer rddet, at de 120 &rs util-

gengelighed for Sundhedsmyndigheders datasamlinger med personoplysninger

om patienters helbredsforhold etc. forekommer rimelig og i overensstemmelse

med, hvad offentligheden kan forvente. Derimod kan ridet ikke se den faglige be-

grundelse for at pilegge yderligere 110 &rs utilgaengelighed for retsstridigt indsam-

lede patientdata. I alt 230 4rs pélagt utilgzengelighed for data forekommer at va-

re mindre rationelt betinget i forhold til beskyttelse af de personlige oplysninger,

der muligvis kunne indga konstruktivt i forskning. Ridet mener derfor, at der med

god ret kan argumenteres for en kortere dremalsgrense end de pAtenkte 110 rs 15/005676
utilgeengelighed for retsstridigt indsamlede data.

Ud fra et sundhedsvidenskabeligt perspektiv finder ridet, at en 120-8rig blokering
af DAMD-databasen vil betyde, at databasen udelukkende vil vaere af historisk inte-
resse, ndr data igen kan anvendes. En arkivering af sundhedsdata, der er konstate-
ret retsstridigt indsamlet, kan fore til mistillid til sundhedsvidenskabelige forskere
og myndighederne og kan herved skade nuvaerende og fremtidige dataindsamlinger
af stor veerdi for den sundhedsvidenskabelige forskning og patientbehandling. P4
den baggrund anbefales det, at data i DAMD-databasen slettes.

Med venlig hilsen
T sl o

Peter Munk Christiansen
Bestyrelsen for Det Frie Forskningsrid
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Hering - over forslag til lov om sendring af arkivloven

Ved e-mail af 24. februar 2015 har Kulturministeriet anmodet om Advokatridets
bemarkninger til ovennavnte forslag.

Advokatradet kan stette lovforslaget, som efter radets opfattelse leser den udfordring,
der er opstiet som falge af retsstridigt indsamlede folsomme personoplysninger pa
sundhedsomrédet.

Med venlig hilsen

samfundiladvokatsam fundet.dk
wwiv advokatsam fundet,dk
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Dansk Selskab for Almen Medicin
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10. marts 2015

Haring over udkast til forslag til lov om aendring af arkivioven
DAMD bgr ikke biive overdraget til Rigsarkivet

DSAM skal anbefale, at arkivversionen af DAMD ikke bliver udleveret til Rigsarki-
vet, hvilket kulturministeren ogs8 oprindeligt havde givet udtryk for.

Der er nu lagt op til en anden ipsning, hver man forsgger at balancere mellem to
forskellige hensyn, nemlig hensynet til at ingen registrerede personer har grund til
at fole sig kraenket, ved at personfalsomme data udleveres til Rigsarkivet og et
andet hensyn om, at myndigheders ulovlige registreringer og fejl ogsé skal doku-
menteres for eftertiden, idet arkivioven ikke sondrer mellem lovligt og ulovligt
indsamlet materiale.

Der foreslds i udkastet til lovforslag, at ulovligt indsamlede fortrolige oplysninger
pa sundhedsomradet blokeres for behandling i 120 &r i Rigsarkivet, og efter de
120 &r vil der kun veere adgang til anonymiseret form i yderligere 110 &r. Der vil
sdledes g 230 &r, fgr det kan komme til nogens kendskab, hvad der er ulovligt
registreret om den enkelte patient.

DSAM finder ikke, at oplysningerne i DAMD er bevaringsvzerdige og dermed skal
veere en del af Rigsarkivet. Oplysningerne findes allerede i leegejournalerne og er
uloviigt indsamlet i DAMD. Der er tillige tale om personfglsomme oplysninger, som
i henhold til persondataloven normalt kun ville kunne blive videregivet med pati-
entens udtrykkelige samtykke.

DSAM skal derfor foresld, at udkastet til forsiag til eendring af arkivioven sendres,
sdledes at der skabes en undtagelsesbestemmelse i arkivioven, sledes at ingen
af disse data pa noget tidspunkt kan blive gjort tilgeengelige for eftertiden.

Derved vil man undg8 at kraenke patienters tillid til systememe, ndr der sker
svigt/ulovligheder med personfglsomme data. Ved at undtage oplysningeme fra
arkivioven undgdr man, at patienterne bekymrer sig om deres eftermzele, da man
saledes undgér, at private aplysninger vil blive offentligt tilgaengelige, uden at

patienterne kan modszette sig dette.
Stockholmsgade 55, st.

2100 Kebenhavn O

T: 7070 7431
dsamédsam,dk
www.dsam.dk
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Derudover er vi betzenkelige ved en udvikling, der ger det vanskeligere at fa lze-
ger til at medvirke til dataindsamling, hvilket vil skade forskning og kvalitetsudvik-
ling.

Ved at skabe en undtagelsesbestemmelse i arkivioven p4 dette omrdde vil man
skabe overensstemmelse med de handlinger, som nu er ved at blive effektueret,
nemlig at hele DAMD bliver slettet, s3ledes at databasens oplysninger ikke kan
bruges og videregives til forskning.

Venlig hilsen

Ll

Lars Gehlert Johansen
Formand for DSAM

Stockholmsgade 55, st.
2100 Kgbenhavn @

T: 7070 7431
dsam@dsam.dk
www.dsam.dk
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AARHUS UNIVERSITET
HEALTH

Til.
Kulturministeriet
Att: Martin Bork

Angdende haring over forslag til lov om cendring of arkivioven.

Pa vegne af Aarhus Universitet har Health med stor interesse laest det
udsendte udkast til forslag til lov om cendring af arkivioven.

Aarhus Universitet kan selvimlgelig kun have forstdelise for, at der skal
slds ned pd retsstridig indsamling of data, of hensyn til blandt andet be-
folkringens oplevelse af sikkerheden mod misbrug of personfelsomme
data.

imidlert'd kan man, som forsker, kun beklage at registerdata i 120 &r ik-
ke kan komme befolkningen til gavn med den viden, disse data kunne
skabe gennem forskning og udvikling.

| betragtning of, ot der i fremtiden kan opstd situationer, hvor de inde-
frosne data kan fa betydning for muligheden for at beskytte befolknin-
gens generelle sundhed, kunne man overveje, om ministeren igennem
loven skal have mulighed for at dispensere for adgangen til data i helt
eller delvis anonymiseret form.

Dette kunne vaere | relation til - | dag - ikke kendte eller nyopstdede
smitsomme sygdomme. Det kunne ogsé veere i forbindelse med opsta-
en af helt nye muligheder for at bekaempe store folkesygdomme effek-
tivt gennem forskningen i de indefrosne, men potentielt scerdeles voer-
difuide, data,

Med venlig hilsen,

Heaolth TIf.. 87150000
Aarhus Univarsitet E-moail- health@®ou dk
Nordre Ringgode 1 hitp /Zhealth ou. ¢k’

8000 Aarhus C

Universitetsledelsen
Allan Flyvbjerg
Dekon. Health

Dato 11. lebruor 2015

Mobiltlt. +45 5177 9548
E-moail: dean.heoith@owu.dk
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Haring over lovforslag til endring af arkivloven

Kulturministeriet har ved brev af 17. februar 2015 sendt et udkast til lovforslag
om @ndring af arkivloven i hering i PLO.

Statens Serum Institut har i redegerelse af 26. november 2014 behandlet spergs-
mélet om indsamling af patientdata. Datatilsynet fastslog den 11. december 2014,
at indsamlingen af patientdata i Dansk Almen Medicinsk Database, DAMD, ikke
havde hjemmel i lovgivningen, for s4 vidt angik den fulde mangde data, der blev
indsamlet.

Det fremgér af Rigsarkivets redegarelse af 15. januar 2015, del 2, side 2: "'Stor-
stedelen af data i DAMD er sdledes ulovlige i den forstand, at Region Syddan-
mark ikke har haft hjemmel til at indsamle dem.”

Hvis data fra DAMD alligevel bliver arkiveret, kan det ikke undga at fa negative,
utilsigtede konsekvenser for den fremtidige kvalitetsudvikling og sundhedsforsk-
ning i almen praksis; kort sagt kan hverken Izge eller patient fremover vare sikre
pa, hvor personfolsomme data havner, heller ikke i en situation, hvor de mitte
vise sig ulovligt indsamlede. Vi frygter, at dette vil f3 alvorlige konsekvenser for
den fremtidige produktion og anvendelse af data til kvalitetsudvikling i almen
praksis og i resten af sundhedsvaesenet.

Det forekommer retssikkerhedsmessigt betenkeligt, at konsekvensen af ulovlig
dataindsamling ikke skulle veere disse datas sletning. PLO vil derfor kraftigt anbe-
fale, at Rigsarkivet og Kulturministeriet accepterer, at Region Syddanmark som
dataansvarlig foretager sletning af de ulovligt indsamlede data.

PLO efterlyser ministeriets redegerelse for, om DAMD overhovedet er arkivalier i
lovens forstand, jf. arkivlovens § 21.

PLO har meget vanskeligt ved at se hvilket formdl, arkiveringen skal tjene. PLO
bestrider, at en arkivkopi overhovedet vil vare egnet og brugbar som afsat for
fremtidig forskning. Hvis det drejer sig om at dokumentere et forlab om uheldig

Kristianiagade 12 TIE 3544 8477 E-post plo@dad].dk Fax 3544 8549
2100 Kebenhavn @ T (direkte) E-post mib.plo@dadl.dk (direkie)  vaww.laeger.dk



sagsbehandling, ma dette rigeligt kunne udledes af de allerede afgivne redegorel-
ser. Hvis det drejer sig om sundhedsforskning, henviser vi til, at data allerede fin-
des i patienternes journaler. Disse opbevares jo fortsat og kan tjene som funda-
ment for veerdifuld forskning. Med alle data fortsat tilgengelige er det i stedet et
spergsmaél om at etablere forskning pa baggrund af disse indenfor rammerne af
lovgivningen.

Opmerksomheden henledes pé, at regeringen i regi af Ministeriet for Sundhed og
Forebyggelse har nedsat et udvalg for almen praksis. PLO opfordrer til, at dette
udvalg inddrages, bl.a. med henblik p4 at drefie konsekvenserne for almen prak-
sis, hvis ulovligt indsamlede data ikke slettes.

Det er vores grundleeggende holdning, at uanset den fremtidige status for de ulov-
ligt indsamlede, personfelsomme oplysninger, ber borgeme oplyses om mulighe-
derne for at f4 slettet disse oplysninger. PLO opfordrer derfor til, at myndigheder-
ne drager omsorg for, at borgerne far den relevante information om mulighederne
for at 3 slettet deres data i DAMD. Dette kan mest hensigtsmassigt ske ved en
oplysningskampagne, hvor borgerne gores bekendt med, at de har ret til at £3 de-
res personhenferbare data slettet.

Med venlig hilgen

Bruno Mel d Jensen
Formand

21
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DATATILSYNET

Kulturministeriet
Nybrogade 2
1203 Kgbenhavn K

Sendt til: kum @kum.dk med kopi til
mab@kum.dk

10. marts 2015 Svar pa hgring over udkast til forsiag til lov om #ndring af arkivloven
Datatilsynet Ved e-mail af 24. februar 2015 har Kulturministeriet fremsendt ovennevnte
Borgergade 28, 5. udkast ti! lovforslag og anmodet om at modtage Datatilsynets eventuelle be-

1300 Kebenhavn K merkninger hertil.

CVR-nr. 11-88-37-29
" 1. Afgrensning af omfattede oplysninger

Telefon 3319 3200

Fax 3319 3218 Datatilsynet har telefonisk den 13. februar 2015 udtalt sig til en tidligere ud-
. gave af udkastet i forbindelse med en sakaldt prehgring. Tilsynets notat over
S samtalen vedlzgges.

di@datatiisynet.dk

.datatilsynet.dk
- datatlsynet I forbindelse med praehgringen gjorde Datatilsynet bl.a. opmerksom p4, at

Jar. 2015-112-0430 begrebsanvendelsen i relation til afgrensningen af, hvilke personoplysninger

Sagsbehandler der var omfattet af udkastet til arkiviovens § 9, stk. 2, ikke var konsistent.
Helle Ginnerup-Nielsen Tilsynet bemarkede, at dette forhold gav anledning til usikkerhed om be-
Direkte 3319 3211 stemmelsens rzkkevidde,

I Ministeriets hgringsbrev vedrgrende det senest fremsendte udkast er bl.a,
anfgrt:

"Formélet med lovforslaget om @ndring af arkivioven er at blokere

retsstridigt indsamlede. fglsomme personoplysninger pé sundhedsom-

radet [...]"(Datatilsynets fremhevning)
Af udkastet til lovforslagets § 9, stk. 2, fremgdr;

"Sundhedsmyndigheders datasamlinger, som indeholder personoplys-
ninger om patienters helbredsforhold, gvrige rent private forhold og an-
dre fortrolige oplysninger i forbindelse med patientbehandling, der er
konstateret retsstridigt indsamiet, blokeres i en periode pi 120 4r fra
tidspunktet for aflevering til Statens Arkiver eller til kommunale arki-
ver. [...].” (Datatilsynets fremhzvning)




ba

Den nugzldende arkiviovs § 23, stk. 1, er silydende:

"Arkivenheder, som indeholder oplystinger om enkeltpersoners private.
herunder gkonomiske, forhold, er tilgengelige, nir de er 75 ar gamle.”

(Datatilsynets fremhavning)
I de specielle bemarkninger til udkastet til § 9, stk. 2, er anfgrt:

"Med personoplysninger menes oplysninger om racemessig eller etnisk
baggrund, politisk, religigs eller filosofisk overbevisning, fagfore-
ningsmessige lilhgrsforhold og oplysninger om helbredsmaessige og
seksuelle forhold og andre rent private forhold, jf. persondatalovens § 7.
Omfattet er ogsd oplysninger om strafbare forhold og vasentlige sociale
problemer mv., jf. persondatalovens § 8. Den foresldede bestemmelse
omfatter ogs fortrolige oplysninger. Reglerne for behandling af fortro-
lige personoplysninger fglger af persondatalovens § 6.”

Datatilsynet bemarker, at det bl.a. pa baggrund af drgftelserne med Kulturmi-
nisteriet i forbindelse med prahgringen er tilsynets umiddelbare forstielse, at
formuleringen "oplysninger om enkeltpersoners private, herunder gkonomi-
ske, forhold” i den nugzldende arkivliovs § 23, stk. 1, omfatter sdvel fglsom-
me oplysninger, jf. persondatalovens § 7 og 8, som fortrolige oplysninger, der
ikke er fglsomme. Persondatalovens § 6 omfatter bide ikke-fglsomme fortro-
lige oplysninger og de sdkaldte "almindelige” personoplysninger, der hverken
er fglsomme eller fortrolige.

Det forhold, at ministeriet har valgt en anden formulering i udkastet til § 9,
stk. 2 ("personoplysninger om patienters helbredsforhold, gvrige rent private
Jforhold og andre fortrolige oplysninger i forbindelse med patientbehand-
ling"), og bemzrkningen i ministeriets hgringsbrev om, at formalet med @n-
dringen af arkivloven er at blokere "fglsomme personoplysninger”, giver efter
Datatilsynets opfattelse fortsat anledning til usikkerhed om, hvilke oplysnin-
ger den foresldede bestemmelse tilsigtes at omfaite. Herunder forekommer det
ikke umiddelbart tilsynet klart, om bestemmelsen i udkastet omfatter fortroli-
ge oplysninger om patienters gkonomiske forhold.

Pi denne baggrund anbefaler Datatilsynet, at Kulturministeriet ngje gennem-
gér udkastet med henblik pa at sikre, at begrebsanvendelsen overalt er i enty-
dig overensstemmelse med den tilsigtede regulering, bl.a. i forhold til sam-
menhangen med de nugeldende regler i arkivloven.

Datatilsynet finder i gvrigt formuleringen "Med personoplysninger menes
[...]" i det ovenfor citerede afsnit fra bemarkningerne ubeldig, idet personop-
lysninger i persondatalovens forstand er enhver form for information om en
identificeret eller identificerbar fysisk person (den registrerede), jf. definitio-
nen i lovens § 3, nr. I. Tilsynet foresldr, at det preciseres, at definitionen ved-
rgrer de personoplysninger, der er omfattet af den foresldede bestemmelse.



2. Yvrige bemzerkninger om persondataloven
Af punkt 1 i de almindelige bemzrkninger til udkastet fremgér:

"Sker der en retsstridig indsamling af fglsomme personoplysninger fyl-
ger det af persondatalovens § 37, at oplysningerne kan slettes, blokeres
eller berigtiges, mens de er i administrativt brug, P4 den anden side be-

stemmer geldende lovgivning herunder persondatalovens § 14, at de
konkrete behandlinger (sletninger) skal respektere, at der ikke m3 ske

kassation (omfattende og systematisk sletning) af bevaringsvaerdige op-
lysninger herunder personoplysninger uanset, at oplysningerne er ind-
samlet retsstridigt.” (Datatilsynets fremhzvning)

Den omtalte bestemmelse i persondatalovens § 14 er silydende:

“Oplysninger, der er omfattet af denne lov, kan overfgres til opbevaring
i arkiv efter reglerne i arkivlovgivningen.”

Al de almindelige bemaerkninger til forslaget til persondataloven' fremgar
bl.a., at bestemmelsen bygger p3 den forudsaztning, at spgrgsmalet om arkiv-
massig anvendelse (behandling) af personoplysninger afgpres efter arkivlov-
givningens regler herom (og ikke efter reglerne i lov om behandling af per-
sonoplysninger kapitel 4), mens de gvrige generelle regler i lov om behand-
ling af personoplysninger finder anvendelse p4 arkivmassig behandling af
personoplysninger, medmindre det databeskyttelsesretlige sporgsmél er regu-
leret i arkivlovgivningen.

Det er Datatilsynets opfattelse, at opbevaring af personoplysninger i offentligt
arkiv i databeskyttelsesmassig henseende kan udggre et alternativ til sletning.
I forhold til det, som Kulturministeriet har anf@rt om persondatalovens § 14,
skal Datatilsynet imidlertid understrege, at tilsynet ikke finder grundlag for en
antagelse om, at der kan udledes et kassationsforbud af denne bestemmelse.

Datatilsynet kan endvidere pege pa, at pligten for den dataansvarlige efter
persondatalovens § 37 til pd anmodning fra den registrerede at berigtige, slette
eller blokere oplysninger, der viser sig urigtige eller vildledende eller pd lig-
nende méde er behandlet i strid med lov elier bestemmelser udstedt i medfgr
af lov, omfatter alle personoplysninger inden for persondatalovens anvendel-
sesomrade. Pligten er saledes ikke begrenset til de fglsomme oplysninger,
hvilket formuleringen i de citerede bemarkninger efter Datatilsynets opfattel-
se kan give indtryk af.

Datatilsynet anmoder Kulturministeriet om at omformulere sine bemzarknin-
ger om persondataloven i lyset af det her anfgrte.

'L 147 Forslag til lov om behandling af personoplysninger, fremsat den 9. december 1999,
afsnit 4.2.11.3.



Kopi af dette brev sendes til Justitsministeriet, Lovafdelingen, til orientering.

Med venlig hilsen
Helle Ginnerup-Nielsen

Bilag: Datatilsynets telefonnotat af 13. februar 2015



