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Abent brev vedrgrende et Nationalt Genom Center

Den 9. februar 2018 blev den lov, der skal regulere Nationalt Genom Center, praesenteret”.

Nationalt Genom Center har mange formal, herunder forebyggende sygdomsbekaempelse, medicinsk
diagnose, sygepleje, patientbehandling og forvaltning af laege- og sundhedstjenester. Det er indlysende, at
en lov om staerkt fglsomme genetiske oplysninger med mangfoldige formal bgr ga langt for at balancere
hensynet til borgerrettigheder, sikkerhed og velbefindende overfor de samfundsmaessige og videnskabelige
interesser, som ellers kan berettige gennemfgrsel af projektet omkring Nationalt Genom Center.

Et godt projekt med behov for samtykke, sikkerhed og gennemsigtighed

Personlig medicin har stort potentiale til fundamentalt at 22ndre maden, vi behandler og taenker sygdom
pa. Dansk sundhedsvidenskabelig forskning og industri ligger i top, og vi vil alle nyde godt af, at vi holder
den position. Vores henvendelse bgr derfor ikke ses som en grundlaeggende kritik af hverken personlig
medicin eller et Nationalt Genom Center, men derimod som en kritik af den lov, som netop nu
lovbehandles, der ikke sikrer samtykke, sikkerhed og gennemsigtighed.

Projektet tager derved ikke tilstraekkeligt hensyn til danske borgeres ret til privatlivsbeskyttelse og
velbefindende. Begge hensyn er fundamentale for den bersmmede danske tillidsfuldhed. Af
Sundhedsministeriets hjemmeside “Myter og Sandheder om Nationalt Genom Center”’ kunne det fremsta,
som om der er samtykke i forbindelse med Nationalt Genom Center, men af side 18 i bemaerkninger til
loven fremgar det, at

”Sundhedsministeren kan fastsaette regler, der forpligter de naevnte aktgrer til at videregive
genetiske oplysninger og oplysninger om helbredsmaessige forhold til Nationalt Genom
Center uden samtykke fra patienter.”

Vi vil derfor gerne understrege, at der ma vaere en raekke ngdvendige krav til et Nationalt Genom Center:

e Samtykke: Danskerne bgr sikres retten til et informeret samtykke, inden fglsomme genetiske
oplysninger videregives til Nationalt Genom Center, hvor de genetiske oplysninger kan beriges med
data fra de danske registre. Et samtykke bgr gives pa grundlag af oplysninger om, hvad der lagres,
om data kan forbindes tilbage til personen, og til hvilke formal data ma anvendes. Zndres der i
nogle af disse, er samtykket ikke leengere gyldigt.

e Sikkerhed: Genetiske data i Nationalt Genom Center bgr lagres sikkert og fuldt ud anonymt.”



Genetiske oplysninger tilknyttet CPR-nummer udggr en stor sikkerhedsmaessig IT-risiko. Det geelder
ogsa, nar oplysningerne er pseudonymiseret.

e Gennemsigtighed: Danskerne fortjener fuld gennemsigtighed med alle de formal, der er tiltaenkt et
Nationalt Genom Center bade de kommercielle formal og myndigheders. Z£ndres eller udvides
formalet med Nationalt Genom Center eller anvendelsen af dette, vil samtykke givet under punkt 1
stadig kun vaere gyldigt i forhold til, hvad det oprindelige tilsagn er givet til. Ved a&ndringer i, hvad
der lagres, om data kan forbindes tilbage til personen eller om brug af data til nye formal, skal der
indhentes nyt tilsagn efter oplysning om andringerne.

Der er efter fremseettelse af lovforslaget opstaet tvivl om muligheden for, at politiet kan fa adgang
til oplysningerne i Nationalt Genom Center. Under 1. behandlingen af lovforslaget afviste
ministeren, at dette var tilfeldet, men efterfglgende har flere eksperter, herunder Rigspolitiet
oplyst, at politiet med en dommerkendelse vil fa adgang efter retsplejelovens regler. Det er vigtigt,
at ogsa dette spgrgsmal bliver meget grundigt behandlet af Folketinget inden centeret oprettes.
Det vil saledes veere steerkt undergravende for borgernes tillid til personlig medicin og forskning i
genetiske oplysninger, hvis Nationalt Genom Center i realiteten kan bruges som et sggbart DNA-
profil-register af politiet.

Den videre proces

Af de grunde, vi har peget pa ovenfor, er det dbenbart, at det fremsatte lovforslag ikke er et betryggende
grundlag for en politisk beslutning i Folketinget om etablering af Nationalt Genom Center. Vi ma derfor
opfordre sundhedsministeren til at traekke lovforslaget og lade et sagkyndigt udvalg forberede et
daekkende og fyldestggrende beslutningsgrundlag f@r der lovgives. Vi stiller os naturligvis meget gerne til
radighed for et sddan udvalgsarbejde.

Spergsmal til brevet kan rettes til nedenstaende organisationer, f.eks. via Thomas Birk Kristiansen, formand
Patientdataforeningen pa mail thomasbirk@dadlnet.dk.

Med venlig hilsen

Thomas Birk Kristiansen, formand Patientdataforeningen
Torben Jensen, generalsekreteer Advokatsamfundet

Thomas Damkjzer Petersen, formand Ingenigrforeningen, IDA
Eva Secher Mathiasen, formand Dansk Psykolog Forening
Anette Ulstrup, formand Patientforeningen Danmark

Lillian Bondo, formand Jordemoderforeningen

Birgitte Kofod Olsen, DataEthics

Anja Philip, formand Forbrugerradet Taenk

Henning Mortensen, formand Radet for Digital Sikkerhed
Anders Beich, Dansk Selskab for Almen Medicin, DSMA

Trine Christensen, generalsekretaer Amnesty International Danmark
Niels Bertelsen, formand PROSA

Jesper Lund, formand IT-Politisk Forening
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