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Kort om Hjerteforeningen

Stiftet i 1962

Privat interesseorganisation med særligt fokus på forskning, forebyggelse 
og patientstøtte

143.250 medlemmer

3 faste rådgivninger i København, Odense og Århus 

88 lokalforeninger, 7 motionsklubber og 3 patientklubber

86 ansatte

Omsætning i 2016: 182,4 mio.kr. heraf arveindtægter 39 mio.kr.



Derfor Hjerteforeningen

Omkring 466.000 danskere lever med 

hjerte-kar-sygdom.

Hjerte-kar-sygdom er en af de hyppigste døds-

årsager i Danmark. Hver 4. dødsfald skyldes hjerte-

kar-sygdom svarende til ca. 13.000 liv om året.

Mere end 95.800 voksne danskere indlægges årligt 

med hjerte-kar-sygdom.

Det koster ca. 7 mia. kr. årligt at behandle og 

medicinere hjerte-kar-patienter. 

Omkring 450 børn fødes årligt med hjertesygdom.



Sådan er vi organiseret  

Styregruppe

(ledergruppe)

Projektgruppe

Intern projektleder

Intern jurist

Sekretariatschef

Ekstern juridisk bistand 

advokat Janne Glæsel 

Frivillige Fundraising Forebyggelse

ForskningØkonomi
Sekretariat inkl. 

HR
Kommunikation

Lokalforeninger Motionsklubber Børneklubber

ICD-Klubben Transplantationsklubben

GUCH

Ekstern IT-teknisk 

support

Hjerteforeningens hovedkontor + 3 Rådgivningscentre

Lokalforeninger og klubber 



Implementering af persondataforordningen i 

Hjerteforeningen

8 maj – 15 juni

Hovedopgaver

• Overblik over data

• Intro af PDF 

nøglepersoner i 

afdelingerne

• Identifikation af 

dataspor

• Dokumentation af de 

enkelte dataspor 

• Samlet rapportering 

af alle dataspor

Hovedopgaver

• Hvor langt er vi fra at 

opfylde persondata-

forordningen? 

• Udarbejdelse af GAP 

analyse – på 

prioriterede dataspor 

(juridisk + IT system)

• Anbefalinger –

juridiske og IT-

mæssige løsninger

• Opdatering af 

dokumentation

15 juni - 17 aug Maj 2018Q3/4 17 Q4 17 – Q2 18

Hovedopgaver

• Løse problemer 

identificeret under 

GAP-analysen og 

dokumentere 

løsningen

• Prioritering af 

løsninger

• PDF løsninger 

specificeres for CRM  

• Forslag til løsninger 

på resterende spor 

• Udarbejdelse af 

politikker, procedurer 

mv

• Databehandleraftaler

Hovedopgaver (ikke 

fastlagt)

• Undervisning 

• Udarbejdelse af 

politikker, procedurer 

(fortsat)

• Databehandler 

aftaler (fortsat)

• PDF-organisation 

inkl. DPO

• .

Hovedopgaver (ikke 

fastlagt)

• Udarbejdelse af 

årshjul for 

vedligeholdelse af 

PDF-krav 

• Monitorering og 

dokumentation af 

PDF-krav for 

nye/ændrede 

registreringer

• Intern uddannelse

Fase 1

Dokumentation 
af dataspor

Fase 2

GAP-analyse + 
anbefalinger

Fase 3
Løsninger,  

processer og 
politikker

Fase 4

Implementering 
af løsninger

Fase 5

Drift og 
efterlevelse 



Proces for dataindsamling

• Hvilke persondata behandles til hvilke formål?

• Kortlægning af hvor oplysningerne behandles og af hvem (inkl. 

udvekslinger)

• Identificere processer og systemer, der benyttes til 

persondatabehandling

• Identificere hjemmelsgrundlag evt. samtykke

• Identificere sikkerhedsforanstaltninger iværksat til at beskytte 

persondata

• Vurdere risici forbundet med organisationens behandling af persondata

Hver afdeling  

identificerede 

arbejdsprocesser 

hvor persondata 

registreres

(116 dataspor)

Dataspor som 

har/kan få 

relation til CRM 

udvælges

(31 kernespor)

Ansatte med 

kendskab til 

processerne i 

kernesporene 

interviewes. 

Interviewskema 

udfyldes 

sammen med 

den ansatte

Informationerne 

i de udfyldte 

skemaer 

vurderedes 

juridisk/IT 



GAP analyse –

Eksempler på gaps i Hjerteforeningen
Behandlingsregler
• Manglende beskrivelse af formål med behandlingen

• Manglende samtykke til behandling

• Ikke opfyldelse af krav om dataminimering og sletning

Rettigheder for de registrerede
• Manglende oplysninger til de registrerede om behandlingen af deres 

personoplysninger

Behandlingssikkerhed
• Manglende kryptering

• Adgangskontroller

• Rettighedstildeling

• Overblik over sub-systemer



GAP analyse –

et udpluk af overordnede anbefalinger 
• Dokumentation af de behandlingsaktiviteter som Hjerteforeningen 

foretager

• Fortegnelse over behandlingsaktiviteter

• Udarbejdelse af intern og ekstern persondatapolitik

• Udpegning af databeskyttelsesrådgiver/DPO

• Aftale mellem Hjerteforeningen og Hjerteforeningens 

lokalforeninger om delt dataansvar

• Procedurer for:

• Vurdering af risici, brug af konsekvensanalyser, anmeldelse af 

databrud, særlige tiltag hvis der er tale om børn



Lukning af GAP´s – flere løsninger?

GAPs

Opretholdelse af dokumentation 

Politikker

Tilpasning af processer (ændre eller 

ophøre dataregistrering, ”need vs. 

nice”)

Tilpasning af systemer f.eks. IT-

sikkerhedsløsning eller IT-

understøttet løsning

?

Mulige løsninger



Proces for lukning af GAPs i dataspor

Fagpersonen 

for datasporet + 

chef foreslår 

løsninger med 

eller uden IT-

understøttelse 

til lukning af 

GAPs

Forslag til 

ændring af 

proces med IT 

understøttelse 

vurderes af IT 

Team 

Krav-

specifikationer 

udarbejdes for 

prioriterede 

løsninger 

Implementering 

af løsninger

Forslag til 

ændret proces, 

uden IT-

understøttelse

Beslutning om  

ændring ?

Dokumentation 

af ændring 

(Politikker) 

Implementering 

af løsninger 



Drift og efterlevelse

• Udarbejdelse af årshjul for vedligeholdelse af PDF-

krav 

• Monitorering og dokumentation af PDF-krav for 

nye/ændrede registreringer

• Oplæring af organisationen i de nye krav gennem 

undervisning og informationskampagner 




