
 
Fortegnelse over behandlingsaktiviteter 
 
 
 

Dataansvarlig Foreningens navn, 
CVR-nr. og kontaktoplysninger 
(adresse, hjemmeside, 
telefonnummer 
og e-mail) 
 

XLH, arvelig rakitis 
Gislingevej 4 
2700 Brønshøj 
Tlf. 61336094 
www.xlh-patientforeningen.dk 
info@xlh-patientforeningen.dk 
CVR nr. 39561778 
 

Den fælles dataansvarlige 
samt 
dennes 
kontaktoplysninger 

(adresse, hjemmeside, 
telefonnummer og e-mail) 

Tenna Toft Sylvest 
Gislingevej 4 
2700 Brønshøj 
Tlf. 61336094 
tenna@xlh.dk 
CVR nr. 39561778 

Den dataansvarliges 
repræsentant samt dennes 
kontaktoplysninger 

(adresse, hjemmeside, 
telefonnummer og e-mail) 
(Offentlige myndigheder er 
ikke omfattet, jf. artikel 27, 
stk. 2, litra b) 
 

Tenna Toft Sylvest 
Gislingevej 4 
2700 Brønshøj 
Tlf. 61336094 
tenna@xlh.dk 
CVR nr. 39561778 

Organisations 
databeskyttelsesrådgiver 
samt dennes 
kontaktoplysninger 

(adresse, hjemmeside, 
telefonnummer og e-mail) 
 

Foreningen anvender ikke en 
databeskyttelsesrådgiver 
 

Formål (-ene)  Behandlingens eller 
behandlingernes 
formål 
 (et samlet, logisk 
sammenhængende formål med 
en 
behandling eller en række af 
behandlinger, som hermed 
angives som ét formål ud af alle 
samlede formål hos den 
dataansvarlige) 
 

 
Medlemsadministration 
Indmeldelse og udmeldelse 
Indkaldelse til generalforsamling 
Indkaldelse til medlemsarrangementer 
Opkrævning af kontingent 
At skabe netværk mellem patienter og 
pårørende 
Indberetning til skat (eller andre offentlige 
krav) 
Distributionslister til nyhedsbreve 
 

 
Kategorierne af 
registrerede 
og kategorierne af 
personoplysningerne 
 

Kategori af registrerede 
personer 
 (eksempelvis borger/kunder, 
partsrepræsentanter nuværende 
eller tidligere ansatte, andre 
virksomheder, andre 
myndigheder 
mv.) 
 

Medlemmer: 
Almindelige oplysninger 
Hjemmelen til at opbevare 
medlemsoplysninger er art. 6, stk. 
1, litra b. 
Navn, adresse, mail, fødselsdag, telefon, 
cpr.nr. 
(foreningen opbevarer ikke CPR.nr.) 
Personfølsomme oplysninger 
Hjemmelen til at opbevare 
medlemsoplysninger er art. 9, stk. 
2 litra d 
Søskendeforhold, diagnose, forældre. 
 

 Oplysninger, som behandles 
om 
de registrerede personer 
(afkryds og beskriv de typer af 
oplysninger, som er omfattet af 

Oplysninger, som indgår i 
den specifikke 
behandling. Beskriv: 

 

Identifikationsoplysninger X 
Oplysninger  



  

behandlingsaktiviteterne) 
 

vedrørende 
ansættelsesforholdet til 
brug for administration, 
herunder stilling og 
tjenestested, lønforhold, 
oplysninger af relevans 
for lønindeholdelse, 
Personalepapirer, 
uddannelse 
og 
sygefravær 

 

Race eller 
etnisk 
oprindelse 

 

Politisk, religiøs eller 
filosofisk overbevisning 

 

Fagforeningsmæssig 
tilhørsforhold 

 

Helbredsoplysninger 
herunder genetisk data 

X 

Biometrisk data med 
henblik på 
identifikation 

 

Seksuelle forhold  
Strafbare forhold  

Modtagerne af 
personoplysningerne 

Kategorier af modtagere 
som oplysninger er eller 
vil blive videregivet til 
herunder modtagere i 
tredjelande og internationale 
organisationer 
(eksempelvis andre myndigheder, 
virksomheder, borger/kunder mv.) 

Foreningens bestyrelse og eventuelle 
myndig 
Vi videregiver ikke data til tredjelande eller 
internationale organisationer. 
 

Tredjelande og 
internationale 
organisationer 

Oplysninger om overførelse af 
personoplysninger til 
tredjelande eller internationale 
organisationer 
(eksempelvis databehandleres 
placering i tredjelande, 
databehandlers brug af 
cloudløsninger placeret i 
tredjelande) 

Medlemmer deltager i internationale 
konferencer 
 
Medlemslister med navn og 
personoplysninger  videredistribueres ikke 
fra foreningen medmindre der foreligger 
skriftlig samtykke fx ved aftale om 
tilmelding til international konference. 
 
Bestyrelsen anvender Microsoft 365 til 
deling af dokumenter. Microsoft overholder 
GDPR regler  

Sletning 
 

Tidspunkt for sletning af 
oplysninger 
(de forventede tidsfrister for 
sletning af de forskellige 
kategorier af oplysninger) 

Betalingsoplysninger gennem i 5 år + 
indeværende = 
bogføringsloven 
 

Tekniske og 
organisatoriske 
sikkerhedsforanstaltninger 

Beskrivelse af tekniske og 
organisatoriske 
sikkerhedsforanstaltninger 
(hvis muligt skal der gives 
en generel beskrivelse af de 
tekniske og organisatoriske 
sikkerhedsforanstaltninger, jf. 
artikel 32, stk. 1) 

Under hensyntagen til det aktuelle tekniske 
niveau og 
implementeringsomkostningerne har vi pt. 
Ikke indgået databehandleraftaler. 
Foreningen anvender d.d. Ikke 
regnskabsprogrammer eller des lignende, 
men anvender Microsoft 365 til deling af 
dokumenter mellem bestyrelsens 
medlemmer.  
Microsoft 365 overholder GDPR. 



  

 
Dato for seneste revision: 15. april 2025 


