Information om behandling af personoplysninger i Projekt
SEXUS og dine rettigheder efter databeskyttelsesreglerne
(GDPR)

Statens Serum Institut (SSI) er ansvarlig for projektets udfarelse og er dermed det, man kalder
dataansvarlig. Det betyder, at det er SSI, der skal sikre, at reglerne om behandling af personop-
lysninger overholdes. Du kan lzese mere om, hvordan du kontakter SSI under punkt 7 og 8 ne-
denfor.

1. Hvorfor er Projekt SEXUS vigtig?

Projekt SEXUS er en stor befolkningsundersagelse, som undersgger sammenhaengen mellem
sundhed, trivsel og seksualliv. Seksualitet er et omrade, som ofte bliver overset i bade dansk og
international sundhedsforskning. Man ved stadig for lidt om, hvordan seksualitet pavirker den
generelle sundhed og trivsel — og omvendt. Det vil vi gerne blive klogere pa med Projekt SEXUS,
sa vi kan bidrage til at forebygge seksuelle problemer og fremme den seksuelle og generelle
sundhed og trivsel i den danske befolkning.

2. Hvilke personoplysninger behandler vi?

Det er aldrig personoplysninger fra de enkelte deltagere, som har forskernes interesse. Forskerne
er optaget af det samlede billede, der tegner sig ved at studere sammenhaenge i store grupper af
deltagere. Al forskning foregar pa baggrund af pseudonymiserede datasaet, hvilket betyder, at
alle persondata er renset for direkte personidentificerbare oplysninger sa som navne, CPR-
numre, bopaelsadresser og lignende.

| forbindelse med Projekt SEXUS har SSI mulighed for at behandle fglgende kategorier af per-
sonoplysninger:

Kategori af personoplysninger

Hvor stammer oplysningerne fra?

Oplysninger om sociale og sundhedsmaes-
sige forhold, bl.a. partner- og familieforhold,
seksualitet, reproduktion og sexsygdomme.

Oplysningerne stammer fra spgrgeskemaet i
Projekt SEXUS og er indhentet fra deltagerne
selv.

Oplysninger om ken, civilstand, fadselsdato
og bopeel. Derudover oplysninger om socio-
gkonomiske forhold, herunder uddannelse,
indkomst, familieforhold og boligforhold.

Tilsvarende oplysninger vedrgrende deltager-
nes agtefeller og farstegradssleegtninge
(dvs. foreeldre, sgskende og barn).

Oplysningerne stammer fra CPR-registeret og
fra Danmarks Statistiks registre.

Helbredsoplysninger, bl.a. om tidligere syg-
domme, medicinbrug, vaccinationer og labo-
ratoriesvar. Derudover oplysninger om fertili-
tet og fadsler samt oplysninger om dgdsfald
og dgdsarsager.

Oplysningerne stammer fra fglgende sund-
hedsregistre: Laboratoriedatabasen, Landsre-
gisteret for Patologi, Landspatientregisteret,
Det Psykiatriske Centrale Forskningsregister,
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Tilsvarende oplysninger kan blive indhentet
vedrgrende deltagernes aegtefaeller og farste-
gradsslaegtninge (dvs. foreeldre, sgskende og
bgrn).

Cancerregisteret, Laegemiddelstatistikregiste-
ret, Sygehusmedicinregisteret, Sygesikrings-
registeret, Vaccinationsregisteret, SSI's diag-
nostik- og infektionssygdomsregistre, Medi-
cinsk Fadselsreqister, Fertilitetsdatabasen,
IVF-registeret, Abortregisteret og Dadsar-
sagsregisteret.

Deltagelsesoplysninger, dvs. oplysninger om,
hvorvidt deltagerne tidligere har deltaget i Pro-
jekt SEXUS.

Personer, som deltog i Projekt SEXUS i for-
bindelse med dataindsamlingen i 2017-2018,
inviteres igen som "gengangere”. Dette skyl-

des, at Projekt SEXUS bl.a. har til hensigt at
undersgge, hvordan den seksuelle sundhed
og trivsel udvikler sig over tid.

3. Hvilke regler geelder, nar SSI behandler personoplysninger i Projekt
SEXUS?

SSI behandler personoplysninger i overensstemmelse med databeskyttelsesforordningens? arti-
kel 6, stk. 1, litra e, som betyder, at SSI ma behandle almindelige personoplysninger, nar det er
ngdvendigt af hensyn til udfgrelse af en opgave i samfundets interesse, samt databeskyttelses-
lovens? § 10, hvorefter SSI ma behandle falsomme personoplysninger (herunder helbredsoplys-
ninger), nar de er ngdvendige for at udfgre statistiske eller videnskabelige undersggelser af vae-
sentlig samfundsmeessig betydning. Oplysningerne ma ikke senere anvendes i andet end stati-
stisk eller videnskabeligt gjemed. SSI behandler oplysninger om deltagernes CPR-nummer for at
sikre, at de identificeres korrekt. CPR-numre ma behandles med hjemmel i databeskyttelseslo-
vens § 11, stk. 1.

Behandling af personoplysninger i projektet sker saledes ikke pa baggrund af et samtykke. Del-
tagerne har altid mulighed for at fravaelge at besvare spgrgeskemaet i Projekt SEXUS. Allerede
indhentede oplysninger kan dog ikke slettes, hvis man péa et senere tidspunkt fraveelger at deltage
i undersggelsen.

4. Hvem har adgang til oplysningerne?

Statens It star for SSI's basale it-drift, og SSI anvender i den forbindelse Statens It som databe-
handler. SSI har indgéet en sakaldt databehandleraftale med Statens It, som blandt andet sikrer,
at Statens It behandler oplysningerne sikkert og ikke anvender oplysningerne til egne formal.

SSI ger ogsa brug af andre databehandlere til at udfere opgaver pa SSI's vegne, herunder i
forbindelse med Projekt SEXUS. Eksempelvis gar SSI brug af spgrgeskemaveerktgjet Sur-
veyXact, som leveres af Rambgll.

' Europa-Parlamentets og Radets forordning (EU) 2016/679 af 27. april 2016 om beskyttelse af fysiske personer i forbin-
delse med behandling af personoplysninger og om fri udveksling af sadanne oplysninger og om ophaevelse af direktiv
95/46/EF. Af artikel 15, stk. 1, fremgar det, at den registrerede har ret til at f4 den dataansvarliges bekraeftelse pa, om
personoplysninger vedrgrende den pageeldende behandles, og i givet fald adgang til personoplysningerne med en reekke
informationer.
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5. Hvem kan ellers fa adgang?

SSI har efter databeskyttelseslovens®§ 10 mulighed for at videregive oplysninger fra undersggel-
sen, og i sddanne tilfeelde ma modtageren — lige som SSI selv — udelukkende anvende oplysnin-
gerne i videnskabeligt og statistisk gjemed. En sadan videregivelse vil i visse filfaelde kraeve tilla-
delse fra Datatilsynet. SSI har en fast procedure for videregivelse af personoplysninger fra forsk-
ningsprojekter, som sikrer, at videregivelsen sker i overensstemmelse med reglerne.

6. Hvornar er undersggelsen faerdig?

Projekt SEXUS forventes afsluttet pr. 31. december 2040. De elektroniske personoplysninger vil
som udgangspunkt blive opbevaret i fem ar efter projektets afslutning mhp. eventuel senere vali-
dering af projektets resultater. Dette sker i overensstemmelse med databeskyttelsesforordnin-
gens artikel 5, stk. 1, litra e, andet led.

| visse tilfaelde er vi forpligtet til at aflevere oplysningerne til Rigsarkivet. Pligten falger af bekendt-
gerelse nr. 514 af 20. april 2020 om anmeldelse af digitale forskningsdata skabt af statslige myn-
digheder.

7. Dine rettigheder

Du har efter databeskyttelsesforordningen en raekke rettigheder, nar der behandles personoplys-
ninger om dig. Du kan laese mere om dine rettigheder i Datatilsynets vejledning om de registre-
redes rettigheder, som du finder pa www.datatilsynet.dk.

| visse tilfaelde er dine rettigheder dog begraenset, og det kan betyde, at du alligevel ikke har ret
til indsigt, berigtigelse, begraensning, indsigelse og sletning af personoplysninger om dig. Dette
vil som udgangspunkt veere tilfeeldet, nar personoplysninger udelukkende bliver behandlet i vi-
denskabeligt og statistisk gjemed. Begraensningen i dine rettigheder fglger af databeskyttelses-
lovens § 22, stk. 5, og databeskyttelsesforordningens artikel 17, stk. 3, litra d. Det betyder, at SSI
ikke vil immgdekomme en eventuel anmodning om sletning af oplysninger.

Deltagere har mulighed for at udmelde sig af Projekt SEXUS vha. det udmeldelseslink, som led-
sager deltagerinformationen i Digital Post. Med udmeldelse menes, at den inviterede kan tilken-
degive, at vedkommende ikke gnsker at deltage i spgrgeskemaundersggelsen og derfor heller
ikke gnsker at modtage flere pamindelser.

Hvis du har spgrgsmal vedrgrende dine rettigheder, er du velkommen til at kontakte SSI via Digital
Post. Veelg farst Statens Serum Institut og dernaest "SSI Databeskyttelse og Informationssikker-
hed” som modtager.

8. Har du spgrgsmal?

Du er altid velkommen til at kontakte Projekt SEXUS-undersggelsens postdoc-forsker, Josefine
Bernhard Andresen, eller projektleder, overlaege Morten Frisch pa mailadressen sexus@ssi.dk —
de kan oplyse dig om, hvordan personoplysninger om dig behandles. Du er ogsa altid velkommen
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til at kontakte SSI's Afdeling for Databeskyttelse og Informationssikkerhed pa mailadressen SSi-
personoplysninger@ssi.dk, hvor du kan bede om at blive ringet op.

SSI's Afdeling for Databeskyttelse og Informationssikkerhed kan desuden kontaktes via fysisk
post pa adressen: Artillerivej 5, 2300 Kgbenhavn S, Att.: Afdeling for Databeskyttelse og Informa-
tionssikkerhed.

Du har ogsa mulighed for at kontakte Indenrigs- og Sundhedsministeriets koncernfaelles databe-
skyttelsesradgiver, Helle Ginnerup-Nielsen, pa mail: databeskyttelse@sum.dk eller via brev il
adressen: Slotsholmsgade 10-12, 1216 Kgbenhavn K, Att.: Databeskyttelsesradgiveren.

9. Sadan kan du klage

Du har ret til at klage til Datatilsynet, hvis du er utilfreds med vores made at behandle oplysninger
om dig pa. Du finder Datatilsynets kontaktoplysninger pa www.datatilsynet.dk.
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