Behandling af personoplysninger i forskningsprojektet POLLY

Kraeftens Bekaempelse, Strandboulevarden 49, 2100 Kgbenhavn &, CVR. 55 62 90 13, er
dataansvarlig for behandlingen af personoplysninger i forbindelse med forskningspro-
jektet POLLY — forebyggelse af polypper og tarmkreeft.

Oplysninger, som vi indsamler og behandler
Nar du veelger at deltage i forskningsprojektet POLLY behandler vi falgende personop-
lysninger om dig:

e navn

e e-mail

e helbredsoplysninger (deltagelse i tarmkraeftscreeningen, foretaget koloskopi,

information omkring polypper (adenomer), kraeftdiagnoser og vitalstatus)

e CPR-nummer

e konstrueret ID-nummer

e evaluering af koloskopi-undersagelse

e dine kostvaner

e dine livstilsvaner

Formalet med indsamlingen og behandlingen
Vi behandler dine oplysninger til falgende formal:

= Forskning i forebyggelse af polypper og tarmkraeft med seerligt fokus pa kost-
vaner og livstilsvaner.

Hvis du veelger at deltage i POLLY, beder vi dig udfylde tre (3) spergeskemaer:

1. Spergeskema angdende evaluering af kikkertundersegelse ifm. Tarmkraeft-
screeningen

2. Spergeskema om kostvaner

3. Spergeskema om livsstilsvaner

Resultaterne fra besvarelsen af spagrgeskemaerne vil blive brugt i videnskabeligt oje-
med til statistiske analyser, hvor det ikke er muligt at identificere enkeltpersoner. Re-
sultaterne forventes at blive publiceret i videnskabelige tidsskrifter.

Udsendelse af invitation fra tarmscreeningssekretariaterne i regionerne til del-
tagelse i POLLY

| forhold til udsendelsen af invitationerne til deltagelse i forskningsprojektet, er invita-
tionerne sendt pd baggrund af en godkendelse fra Styrelsen for Patientsikkerhed.

Regionerne har pa baggrund af godkendelsen udsendt invitation pa vores vegne.

Deling af dine oplysninger

Vi overlader dine personoplysninger til vores leverandgrer, som assisterer os i forbin-
delse med forskningsprojektet POLLY, f.eks. via teknisk support, hostingvirksomheder,
Regionerne, Sundhedsdatastyrelsen mv.



Kraeftens Bekaampelse videregiver din besvarelse af spargeskema ét (1) — Evaluering
af kikkertundersegelse ifm. Tarmkraeftscreeningen til Regionernes Kliniske Kvalitets-
program (RKKP).

Retsgrundlaget for behandlingen af dine oplysninger

Udsendelse af invitation fra tarmscreeningssekretariaterne i regionerne til deltagelse i
POLLY:

P& baggrund af en tilladelse fra Styrelsen for Patientsikkerhed jf. sundhedsloven § 46,
stk. 2.

Samtykke til deltagelse i forskningsprojektet POLLY:
Vi indsamler og behandler dine personoplysninger pd baggrund af dit samtykke (data-
beskyttelsesforordningens artikel 6, stk. 1, litra a og artikel 9, stk. 2, litra a).

Samtykke til videregivelse af dine oplysninger til Regionernes Kliniske Kvalitetspro-
gram (RKKP):

Vi videregiver din besvarelse af spergeskema ét (1) — Evaluering af kikkertundersao-
gelse ifm. Tarmkraeftscreeningen til Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram pa bag-
grund af dit seerskilte samtykke hertil (databeskyttelsesforordningen artikel 6, stk. 1,
litra a og artikel 9, stk. 2, litra a).

Samkering af oplysninger med data fra Sundhedsdatastyrelsen:

Vi samkgrer data fra Sundhedsdatastyrelsen med de oplysninger vi har modtaget via
din besvarelse af spergeskema to (2) og tre (3). Denne samkaring sker pa baggrund af
videnskabelige og statistiske forskningsformal (databeskyttelsesforordningen artikel 9,
stk. 2, litra j og databeskyttelsesloven § 11, stk. 2, nr. 3).

Forventede registerkoblinger i POLLY:

Der indsamles en lang raekke oplysninger, der registreres i offentlige registre. De oplys-
ninger der registreres kan Kraeftens Bekaampelse og andre forskningsinstitutioner
opnd adgang til ved at benytte forskningshjemlen, der fremgar af databeskyttelsesfor-
ordningen artikel 9, stk. 2, litra j. Herefter bliver oplysningerne fra registret tilgaengelige
for forskeren, uden at patienten skal sparges om lov.

| dette projekt forventer vi at bruge felgende registeroplysninger:

Cancerregistret:

For at analysere associationen mellem kost og livsstil med risiko for tarmkraeft, skal vi
bruge information om kraeftforekomst blandt deltagerne fra Cancerregistret. Oplys-
ningerne i Cancerregistret kommmer fra landets behandlingssteder, der er palagt at fo-
retage indberetninger til Sundhedsdatastyrelsen.

CPR-registret:

| de statistiske analyser folger vi deltagerne fra screeningstidspunktet og frem til f.eks.
kraeftdiagnose. Fra CPR-registret har vi brug for viden om vitalstatus, da det skal inklu-
deres i vores analyser, om og hvornar deltagere er udvandret eller afgdet ved daeden.



Landsregisteret for Patologi:

For at analysere associationen mellem kost og livsstil med forekomst (nye eller tilbage-
vendende) af polypper (adenomer) indhenter vi information fra Landsregistret for Pa-
tologi. P4 baggrund af oplysninger herfra kan vi identificere deltagere fra POLLY som
har faet konstateret polypper (adenomer).

Tilbagekaldelse af samtykke

Du kan til enhver tid traekke dit samtykke tilbage. Det gor du ved at kontakte os via e-
mail til polly@cancer.dk. Tilbagekaldelsen af dit samtykke har ikke betydning for den
laegelige behandling du eventuelt skal gennemga.

Hvis du traekker dit samtykke tilbage, vil det ikke pavirke lovligheden af den behand-

ling som er foretaget forud for tilbagekaldelsen af samtykket eller behandling, der fo-
retages pa baggrund af en forskningshjemmel. Herunder vil det ikke pavirke lovlighe-

den af den eventuelle videregivelse af din besvarelse af spargeskema ét (1) — Evalue-
ring af kikkertundersegelse ifm. Tarmkraeftscreeningen til Regionernes Kliniske Kvali-
tetsprogram, Kraeftens Bekaempelse allerede har foretaget.

Dine rettigheder
Indsigtsret:
Du har ret til at fa indsigt i de oplysninger, Kraeftens Bekaempelse behandler om dig.

Berigtigelse
Du har ret til at fa urigtige oplysninger om dig rettet.

Sletning:
Du har i visse tilfeelde ret til at f& personoplysninger om dig slettet.

Begraensning:
Du har i visse tilfaelde ret til at f& behandlingen af dine personoplysninger begraenset.

Dataportabilitet:

Du har under nogle omstaendigheder ret til i et struktureret, almindeligt anvendt og
maskinlaesbart format at modtage personoplysninger om dig, som du har givet til os.
Hertil har du i visse tilfeelde ret til at fa transmitteret disse oplysninger til en anden da-
taansvarlig.

Du kan gere brug af dine rettigheder ved at henvende dig til os. Vores kontaktoplys-
ninger finder du nedenunder. Ved din henvendelse undersager vi, om betingelserne er
opfyldt, og gennemfarer i sd fald aendringer eller sletning sa hurtigt som muligt.

Varighed for behandlingen af dine oplysninger

Vi opbevarer dine oplysninger i mindst 5 ar efter at resultaterne af de statistiske analy-
ser er blevet publiceret i et videnskabeligt tidsskrift. Dette ger vi for at sikre forsk-
ningsintegriteten, eftersom dette er et krav ifalge Den danske kodeks for integritet i
forskning fra 2014 offentliggjort af Uddannelses- og forskningsministeriet.
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Klage til Datatilsynet
@nsker du at klage over vores behandling af dine personoplysninger, kan det ske til Da-
tatilsynet, Carl Jacobsens Vej 35, 2500 Valby, tiIf.: 33 19 32 00 eller via e-mail: dt@data-

tilsynet.dk.

Kontaktoplysninger:

Kraeftens Bekaampelse Databeskyttelsesradgiver
Strandboulevarden 49 dpo@cancer.dk.

2100 Kgbenhavn @

TIf.. 35257500

Fax: 352577 01

E-mail: persondata@cancer.dk

CVR: 55629013
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