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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. februar 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 21 (L 146 —forslag til lov om @ndring af sundhedsloven (Organiserin-
gen i Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) til
sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra
Stine Brix (EL).

Spgrgsmal nr. 21:

”Ministeren bedes oplyse, om ministeren mener, at lovforslaget lever op til personda-
taforordningens ret til at blive glemt.”

Svar:
Lovforslaget vurderes at kunne vedtages inden for rammerne af databeskyttelsesfor-
ordningen.

Fsva. angar “retten til at blive glemt”, fremgar det af databeskyttelsesforordningens
artikel 17, stk. 1, at den registrerede har ret til at fa personoplysninger om sig selv
slettet af den dataansvarlige uden ungdig forsinkelse, og den dataansvarlige har pligt
til at slette personoplysninger uden ungdig forsinkelse, i de tilfeelde, der er naevnt i
bestemmelsen, herunder bl.a. hvis personoplysningerne ikke leengere er ngdvendige
til at opfylde de formal, hvortil de blev indsamlet eller pa anden vis behandlet ("ret-
ten til at blive glemt”).

Nationalt Genom Center vil skulle behandle anmodninger om at fa slettet personop-
lysninger i overensstemmelse med databeskyttelsesforordningens regler.

Der gzlder imidlertid en raekke undtagelser fra den registreredes ret til sletning, jf.
databeskyttelsesforordningens artikel 17, stk. 3. Retten til at fa slettet oplysninger geel-
der bl.a. ikke, hvis behandlingen af personoplysningerne er ngdvendig for at overholde
en retlig forpligtelse, der fglger af medlemsstaternes nationale ret, eller som henhgrer
under offentlig myndighedsudgvelse, som den dataansvarlige har faet palagt.

Retten til at fa slettet oplysninger geelder heller ikke i det omfang behandlingen er ngd-
vendig af hensyn til samfundsinteresser pa folkesundhedsomradet i overensstem-
melse med artikel 9, stk. 2, litra h og i, samt artikel 9, stk. 3, eller hvis behandlingen er
ngdvendig til arkivformal i samfundets interesse, til videnskabelige eller historiske
forskningsformal eller til statistiske formal i overensstemmelse med artikel 89, stk. 1, i
det omfang den rettighed, der er omhandlet i stk. 1, sandsynligvis vil ggre det umuligt
eller i alvorlig grad hindre opfyldelse af denne behandling.

Det fglger af bestemmelsen i § 223 b, jf. lovforslagets § 1, nr. 22, at oplysninger i Nati-
onalt Genom Center kun ma behandles, hvis det er ngdvendigt med henblik pa fore-
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byggende sygdomsbekaempelse, medicinsk diagnose, sygepleje, patientbehandling el-
ler forvaltning af laege- og sundhedstjenester, og behandlingen af oplysningerne fore-
tages af en person inden for sundhedssektoren, der efter lovgivningen er undergivet
tavshedspligt, eller hvis behandlingen alene sker med henblik pa at udfgre statistiske
eller videnskabelige undersggelser af vaesentlig samfundsmaessig betydning, og hvis
behandlingen er ngdvendig af hensyn til udfgrelsen af undersggelserne.

Denne bestemmelse kan vedtages inden for rammerne af bl.a. databeskyttelsesforord-
ningens artikel 9, stk. 2, litra h, og artikel 9, stk. 3, jf. lovforslagets afsnit 5.

De ovennaevnte undtagelser fra retten til at fa slettet sine personoplysninger — herun-
der bl.a. hvis behandlingen er ngdvendig af hensyn til samfundsinteresser pa folke-
sundhedsomradet, eller hvis behandlingen er ngdvendig til videnskabelige forsknings-
formal eller til statistiske formal — vil betyde, at Nationalt Genom Center i meget fa
tilfaelde vil vaere forpligtet til at slette personoplysninger om registrerede personer i
Nationalt Genom Center.

Behandlingen i Nationalt Genom Center skal endvidere leve op til de grundlaeggende
principper i databeskyttelsesforordningens artikel 5.

Databeskyttelsesforordningens artikel 5 fastleegger en raekke grundlaeggende behand-
lingsprincipper, der skal veere opfyldt ved al behandling af personoplysninger, herun-
der bl.a., at personoplysninger skal behandles lovligt, rimeligt og pa en gennemsigtig
made i forhold til den registrerede, at personoplysninger skal veere tilstraekkelige, re-
levante og begraenset til, hvad der er ngdvendigt i forhold til de formal, hvortil de be-
handles og at personoplysninger skal opbevares pa en sddan made, at det ikke er mu-
ligt at identificere de registrerede i et leengere tidsrum end det, der er ngdvendigt til
de formal, hvortil de pagzeldende personoplysninger behandles.

Nationalt Genom Center vil skulle iagttage disse principper, nar centeret behandler
personoplysninger.

Det skal bemaerkes, at det fremgar af den foresldede § 1, nr. 22 (vedrgrende den fore-
sldede § 223 g, stk. 1), at der kun kan fastszettes regler om videregivelse af genetiske
oplysninger og oplysninger om helbredsmaessige forhold til Nationalt Genom Center i
det omfang, at oplysningerne er ngdvendige for gennemfgrelsen af centerets opgaver.
Det betyder bl.a., at der vil skulle foretages en proportionalitetsvurdering forinden en
bekendtggrelse vil blive udstedt i medfgr af den foreslaede § 1, nr. 22 (vedrgrende den
foreslaede § 223 a, stk. 1), om indsamling af genetiske oplysninger og oplysninger om
helbredsmaessige forhold til Nationalt Genom Center.

Derudover vil Nationalt Genom Center konkret skulle tage stilling til spgrgsmalet om
lengden af det tidsrum, hvori det er ngdvendigt at opbevare identificerbare oplysnin-
ger i centeret, inden de pagaeldende oplysninger vil skulle slettes, anonymiseres eller
arkiveres.

| forbindelse med behandlingen af oplysninger i Nationalt Genom Center vil reglerne i
databeskyttelsesforordningen om oplysningspligt tillige skulle iagttages.

| den situation, hvor en forsker indsamler personoplysninger direkte hos en forsggs-
person i forbindelse med et forskningsprojekt, skal forskeren overholde reglerne om
oplysningspligt i databeskyttelsesforordningens artikel 13.
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Det fglger saledes af databeskyttelsesforordningens artikel 13, stk. 1, at nar en data-
ansvarlig indsamler personoplysninger hos den registrerede, skal den dataansvarlige
give den registrerede en raekke oplysninger pa tidspunktet for indsamlingen, herunder
bl.a. oplysning om eventuelle modtagere eller kategorier af modtagere af personop-
lysningerne, jf. 13, stk. 1, litra e.

Den dataansvarlige skal herudover, efter en konkret vurdering, give den registrerede
en reekke yderligere oplysninger, som er naevnt i artikel 13, stk. 2, i det omfang oplys-
ningerne er ngdvendige for at sikre en rimelig og gennemsigtig behandling.

| det omfang de genetiske oplysninger, som indsamles hos forsggspersonen i forbin-
delse med forskningsprojektet, skal videregives til Nationalt Genom Center, vil den da-
taansvarlige forsker skulle opfylde sin oplysningspligt efter databeskyttelsesforordnin-
gen artikel 13, og i den forbindelse bl.a. oplyse forsggspersonen om, at de genetiske
oplysninger, som indgar i forskningsprojektet, vil blive videregivet til Nationalt Genom
Center..

Nar en sundhedsperson indsamler personoplysninger hos en patient i forbindelse med
patientbehandling, skal sundhedspersonen ligeledes overholde databeskyttelsesfor-
ordningens regler om oplysningspligt.

Det bemaerkes dog, at det fremgar af databeskyttelsesforordningens artikel 13, stk. 4,
at artikel 13, stk. 1, 2 og 3, ikke finder anvendelse, hvis og i det omfang den registre-
rede allerede er bekendt med oplysningerne.

Herudover kan der henvises til, at der i forslaget til databeskyttelsesloven, som i gje-

blikket forhandles i Folketinget, er en raekke undtagelser til oplysningspligten, som i
det vaesentligste svarer til undtagelserne i geeldende ret.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Anne-Sofie Duelund Lassesen
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