
 
Til SuŶdheds‐ og bldreudǀalget 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Det koŵŵeŶde NatioŶale GeŶoŵ CeŶter 
 
DSAM tillader sig ŵed ďekǇŵriŶg at heŶǀeŶde sig til SuŶdheds‐ og bldreudǀalget 
oŵkriŶg det koŵŵeŶde NatioŶale GeŶoŵ CeŶter. I DSAM har ǀi tidligere afgiǀet hø‐
riŶgssǀar oŵkriŶg geŶoŵĐeŶtret og tilhøreŶde loǀforslag til æŶdriŶg af suŶdhedslo‐
ǀeŶ ;ϭͿ saŵt deltaget i deďatteŶ oŵkriŶg ĐeŶtret. I DSAM er ǀi i særdeleshed ďekǇŵ‐
rede på gruŶd af eŶ række uďesǀarede spørgsŵål og uklarheder, soŵ loǀforslaget 
rejser. 
 
Spørgsŵål relaterer sig til eŶ række teŵaer. 
 
MaŶgleŶde saŵtykke 
Af SuŶdhedsŵiŶisteriets hjeŵŵeside freŵgår det, at patieŶterŶe aŶgiǀeligt har et iŶ‐
forŵeret saŵtǇkke ǀed deltagelse i det ŶǇ NatioŶale GeŶoŵ CeŶter ;ϮͿ. Et iŶforŵeret 
saŵtǇkke defiŶeres ǀed, at ŵaŶ soŵ patieŶt får fuldgǇldig iŶforŵatioŶ oŵ alle forŵål 
ŵed det projekt, ŵaŶ deltager i, og derefter gaŶske friǀilligt tager stilliŶg til, oŵ ŵaŶ ǀil 
deltage. DesudeŶ skal ŵaŶ kuŶŶe trække sig ud igeŶ. 
 

ϭ. Hǀor i loǀteksteŶ sikres patieŶteŶ uďetiŶget ret til fuldgǇldig iŶforŵatioŶ oŵ 
alle forŵål ŵed geŶoŵĐeŶtret og projektet og herefter friǀillig stilliŶgtageŶ til 
deltagelse? 

Ϯ. HǀordaŶ sikres patieŶteŶ ret til ďehaŶdliŶg, der iŶǀolǀerer DNA‐aflæsŶiŶg, 
selǀ oŵ patieŶteŶ takker Ŷej til, at DNA‐data iŶdďerettes til geŶoŵĐeŶtret? 

 
Af ďeŵærkŶiŶgerŶe til loǀforslaget er det ŶæǀŶt, at ŵiŶistereŶ ǀia ďekeŶdtgørelser 
kaŶ påďǇde at geŶetiske oplǇsŶiŶger eller oplǇsŶiŶger oŵ helďredsŵæssige forhold 
fra f.eks. patieŶtjourŶaler, registre, dataďaser og ďioďaŶker skal iŶdďerettes til det ŶǇ 
geŶoŵĐeŶter. 
 

ϯ. Hǀor i loǀforslaget sikres patieŶteŶ iŶforŵeret saŵtǇkkeret til iŶdflǇdelse på, 
oŵ DNA‐data ŵå saŵkøres ŵed aŶdre persoŶdata i geŶoŵĐeŶtret? 

ϰ. Hǀor sikres patieŶteŶs ret til at stoppe deltagelse i geŶoŵĐeŶtret og ďliǀe 
slettet igeŶ? 

 
I AltiŶget deŶ ϲ. deĐeŵďer ϮϬϭϳ udtaler forŵaŶd for LægeforeŶiŶgeŶ AŶdreas 
RudkjøďiŶg: ”DeŶ præĐise udforŵŶiŶg af patieŶterŶes selǀďesteŵŵelse er ikke 
fastlagt eŶdŶu. Lige Ŷu er det eŶ opt‐out‐ŵodel, der ligger i loǀforslaget, ŵeŶ det 
er Ŷoget af det, der skal gøres til geŶstaŶd for eŶ politisk drøftelse og ďeslutŶiŶg" 
;ϯͿ. EŶ opt‐out‐ŵodel er ikke et iŶforŵeret saŵtǇkke. 

ϴ. deĐeŵďer ϮϬϭϳ 
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Side Ϯ / ϱ 

Der er tre situatioŶer, hǀor ŵiŶistereŶ kaŶ påďǇde, at DNA‐aflæsŶiŶg iŶdďerettes til 
det ŶǇe geŶoŵĐeŶter: 
 

‐ DNA‐aflæsŶiŶg i forďiŶdelse ŵed egeŶ ďehaŶdliŶg eller diagŶostiĐeriŶg 
‐ DNA‐aflæsŶiŶg i forďiŶdelse ŵed deltagelse i et kliŶisk forsøg ŵed ŵeŶŶe‐

sker 
‐ DNA‐aflæsŶiŶg i forďiŶdelse ŵed forskŶiŶg på ǀæǀsprøǀer fra eŶ af de ŵaŶg‐

foldige daŶske ďioďaŶker.  
 

ϱ. Hǀor i loǀteksteŶ freŵgår det, at patieŶterŶe i alle tre situatioŶer sikres ret til 
et iŶforŵeret saŵtǇkke, før DNA iŶdďerettes til geŶoŵĐeŶter? 

 
I DaŶŵark iŶdsaŵler ekseŵpelǀis SSI restŵateriale fra diagŶostiske ďlodprøǀer og 
geŵŵer ŵaterialet i DaŶŵarks NatioŶale BioďaŶk udeŶ patieŶterŶes ǀideŶ og saŵ‐
tǇkke. I forďiŶdelse ŵed forskŶiŶg og foreďǇggelse er der i ŵaŶge år lagret eŶ laŶg 
række ďlod og ǀæǀsprøǀer f.eks. spædďørŶs PKU‐ďlodprøǀer. 
 

ϲ. Har der allerede i dag forekoŵŵet situatioŶer, hǀor patieŶters ǀæǀs‐ eller 
ďlodprøǀer fra eŶ ďioďaŶk er ďleǀet geŶoŵsekǀeŶteret i forďiŶdelse ŵed 
forskŶiŶg udeŶ saŵtǇkke? 

ϳ. Vil det kuŶŶe forekoŵŵe, at gaŵle prøǀer fra ďioďaŶker, taget før ŵaŶ 
keŶdte til et geŶoŵĐeŶter, i forďiŶdelse ŵed forskŶiŶg ǀil kuŶŶe DNA‐aflæ‐
ses, og aflæsŶiŶgeŶ efterfølgeŶde iŶdďerettes til geŶoŵĐeŶter udeŶ forudgå‐
eŶde saŵtǇkke fra deŶ eŶkelte patieŶt eller ǀærge?  

ϴ. Vil ŵaŶ i loǀteksteŶ løse det særlige proďleŵ, der kŶǇtter sig til DNA‐aflæs‐
ŶiŶg på prøǀer iŶdsaŵlet til helt aŶdre forŵål, så patieŶteŶ sikres fuld geŶ‐
Ŷeŵsigtighed og et iŶforŵeret saŵtǇkke?  
 

Allerede i dag har ŵaŶge daŶskere fået foretaget DNA‐aflæsŶiŶg i forďiŶdelse ŵed 
ďehaŶdliŶg eller forskŶiŶg. Deres ďehaŶdliŶg er for ŶuǀæreŶde ikke ďetiŶget af iŶd‐
ďeretŶiŶg af DNA‐aflæsŶiŶg til et ĐeŶtralt geŶoŵĐeŶter, heller ikke i forďiŶdelse ŵed 
forskŶiŶgsprojekter. 
 

ϵ. Vil patieŶter opleǀe, at DNA‐data geŶereret før geŶoŵĐeŶtrets oprettelse ǀil 
ďliǀe iŶdďerettet til geŶoŵĐeŶtret udeŶ at ďliǀe tilďudt et iŶforŵeret saŵ‐
tǇkke?  
 

IŶforŵatioŶ oŵ geŶoŵer adskiller sig fra aŶdre tǇper suŶdhedsdata ǀed ikke ďlot at 
giǀe oplǇsŶiŶger oŵ deŶ registreredes suŶdhed, sǇgdoŵŵe og poteŶtielle sǇgdoŵsri‐
siko, ŵeŶ ǀed også i Ŷogle tilfælde at kuŶŶe giǀe oplǇsŶiŶger oŵ deŶ registreredes 
faŵilie. 
 

ϭϬ. Har ŵaŶ i loǀarďejdet gjort sig oǀerǀejelser for, hǀad disse faŵiliære koŶse‐
kǀeŶser har af ďetǇdŶiŶg for de juridiske ďetragtŶiŶger i forhold til et iŶfor‐
ŵeret saŵtǇkke? 

ϭϭ. Har ŵaŶ gjort sig taŶker oŵ, hǀorfor ŵaŶ i aŶdre ǀestlige deŵokratier såsoŵ 
Norge ;ϯͿ, EŶglaŶd ;ϰͿ og USA ;ϱͿ har ǀalgt at sikre retteŶ til iŶforŵeret saŵ‐
tǇkke ǀed ligŶeŶde geŶoŵprojekter? 
 

ProportioŶalitet og forŵål 
Når så følsoŵŵe oplǇsŶiŶger soŵ register‐ďerigede DNA‐data ďehaŶdles, så skal pro‐
portioŶaliteteŶ ǀurderes i forhold til det ŵål, der forfølges ŵed dataďehaŶdliŶgeŶ.  



Side ϯ / ϱ 

ϭϮ. Er der foretaget eŶ ŶødǀeŶdigheds‐ og proportioŶalitetsǀurderiŶg i forďiŶ‐
delse ŵed forarďejder til loǀforslaget, og er det ŵuligt at se disse ǀurderiŶ‐
ger? 

Skal proportioŶaliteteŶ ǀurderes, så er det ŶødǀeŶdigt præĐist at kuŶŶe redegøre for 
forŵål ŵed dataďehaŶdliŶgeŶ i det ŶǇe geŶoŵĐeŶter. Af loǀforslaget freŵgår det, at 
geŶoŵoplǇsŶiŶger og aŶdre persoŶoplǇsŶiŶger, der tilgår det ŶǇe geŶoŵĐeŶter, kaŶ 
ďruges til foreďǇggeŶde sǇgdoŵsďekæŵpelse, ŵediĐiŶsk diagŶose, sǇgepleje, pati‐
eŶtďehaŶdliŶg, forǀaltŶiŶg af læge‐ og suŶdhedstjeŶester saŵt til statistiske og ǀi‐
deŶskaďelige uŶdersøgelser.  

ϭϯ. Hǀad ŵeŶes der i saŵŵeŶhæŶg ŵed geŶoŵĐeŶter ŵed foreďǇggeŶde sǇg‐
doŵsďekæŵpelse? 

ϭϰ. HǀordaŶ kaŶ profileriŶg ǀia ďerigede geŶoŵdata ďruges til foreďǇggeŶde sǇg‐
doŵsďekæŵpelse? 

ϭϱ. Vil der for ekseŵpel ǀære foreďǇggeŶde iŶdsatser i koŵŵuŶalt regi, og i gi‐
ǀet fald hǀilke? 

ϭϲ. Er der tale oŵ, at ŵaŶ ŵed profileriŶg øŶsker at fiŶde ďorgere i farezoŶeŶ 
for at få sǇgdoŵŵe ŵed heŶďlik på foreďǇggeŶde tiltag, ekseŵpelǀis rettet 
ŵod liǀsstil? I så fald er der tale oŵ et ďetǇdeligt iŶdgreď i priǀatliǀets fred, 
soŵ ŵå haǀe ŵedført store etiske spørgsŵål og oǀerǀejelser. 

ϭϳ. HǀordaŶ kaŶ profileriŶg ǀia ďerigede geŶoŵdata ďruges til sǇgepleje?  
ϭϴ. HǀilkeŶ tǇpe sǇgepleje har geŶoŵdata ďetǇdŶiŶg for? 
ϭϵ. Hǀad ŵeŶes der ŵed forǀaltŶiŶg af læge‐ og suŶdhedstjeŶester? 
ϮϬ. HǀordaŶ kaŶ profileriŶg ǀia ďerigede geŶoŵdata ďruges til forǀaltŶiŶg af 

læge‐ og suŶdhedstjeŶester? Og er geŶoŵdata ŶødǀeŶdige i deŶ forďiŶ‐
delse? 

Ϯϭ. Hǀad ŵeŶes der ŵed ďegreďet persoŶlig ŵediĐiŶ i koŶtekst ŵed loǀeŶ? 
ϮϮ. Når der oŵtaltes forskŶiŶg i loǀteksteŶ, er det så kuŶ forskŶiŶg i persoŶlig 

ŵediĐiŶ, eller ŵeŶes der forskŶiŶg geŶerelt? 
Ϯϯ. Er der særlig ďaŶeďrǇdeŶde forskŶiŶg iŶdeŶ for persoŶlig ŵediĐiŶ, soŵ ligger 

til gruŶd for loǀforslaget, og i så fald hǀilkeŶ? 
Ϯϰ. HǀordaŶ er det ŵuligt at iŶforŵere ďorgerŶe oŵ de ŵaŶge forŵål, Ŷår de er 

så løseligt forŵuleret? 

MaŶgleŶde privaĐy‐ďy‐desigŶ og dataŵiŶiŵeriŶg 
Når persoŶdata ďehaŶdles, ŵå der kuŶ ďehaŶdles data, soŵ er ŶødǀeŶdige og til‐
strækkelige til forŵålet. Når eŶ patieŶt i forďiŶdelse ŵed ďehaŶdliŶg får foretaget eŶ 
DNA‐aflæsŶiŶg, ďehaŶdles patieŶteŶ på afdeliŶgeŶ, og derǀed er ďehaŶdliŶgsforŵål 
udtøŵt. Alligeǀel skal DNA‐aflæsŶiŶgeŶ iŶdďerettes til geŶoŵĐeŶter, og DNA‐data ef‐
terfølgeŶde ďeriges ŵed aŶdre persoŶdata. Når data ligger i geŶoŵĐeŶtret, kaŶ pati‐
eŶteŶ ǀia ǀæǀsaŶǀeŶdelsesregister spærre for sekuŶdær ďrug af data. 

Ϯϱ. Hǀad er forŵålet ŵed dataďehaŶdliŶg i geŶoŵĐeŶter, Ŷår ďehaŶdliŶgsforŵå‐
let er udtøŵt, og ďorgereŶ har spærret for sekuŶdær aŶǀeŶdelse af data?  

Ϯϲ. Hǀad er forŵålet ŵed ďerigelse af DNA‐data, Ŷår der er spærret for sekuŶ‐
dær aŶǀeŶdelse af data i geŶoŵĐeŶter? 

Ϯϳ. Vil geŶoŵĐeŶtret ďehaŶdle persoŶdata sǀareŶde til koŵplette registerud‐
træk fra hele deŶ daŶske ďefolkŶiŶg, eller ǀil geŶoŵĐeŶtret kuŶ ďehaŶdle 
persoŶdata for de koŶkrete persoŶer, soŵ har fået iŶdďerettet DNA‐data? 



Side ϰ / ϱ 

MaŶgleŶde sikkerhed 
I loǀforslaget oŵtales sikkerhed kuŶ oǀerfladisk, oŵeŶd pseudoŶǇŵiseriŶg ŶæǀŶes. 
PseudoŶǇŵiseriŶg giǀer dog kuŶ ďegræŶset dataďeskǇttelse, ďlaŶdt aŶdet fordi DNA i 
sig selǀ er persoŶheŶførďartϭ. Derudoǀer lægges der op til klassisk daŶsk registerforsk‐
ŶiŶg ŵed saŵkøriŶg af data, hǀor persoŶheŶførďarhed jo Ŷetop er ŶødǀeŶdig. Derfor 
ǀil det ǀed ďehoǀ ǀære ŵuligt at ŵatĐhe CPR‐Ŷuŵŵer og pseudoŶǇŵe ID‐Ŷuŵre. 

Det ďehoǀ ǀil ďlaŶdt aŶdet ǀise sig dagligt, Ŷår oǀer ϮϬϬ.ϬϬϬ aŶsatte i det daŶske suŶd‐
hedsǀæseŶ, regioŶer og koŵŵuŶer i deres koŶtakt ŵed ďorgerŶe skal haǀe adgaŶg til 
de ďerigede DNA‐data i forďiŶdelse ŵed de ŵaŶge forŵål, dataďaseŶ tjeŶer. 

Ϯϴ. Har ŵaŶ gjort sig oǀerǀejelser oŵ, hǀad det ďetǇder for datasikkerhed, Ŷår så 
ŵaŶge har adgaŶg på iŶdiǀidŶiǀeau til data i et geŶoŵĐeŶter? 

Ϯϵ. Har ŵaŶ oǀerǀejet aŶdre sikkerhedsŵodeller, ekseŵpelǀis hǀor DNA‐sekǀeŶ‐
seŶ krǇpteres, og hǀor stǇriŶg af dekrǇpteriŶgsŶøgleŶ oǀerlades til deŶ eŶ‐
kelte ďorger?  

ϯϬ. Har ŵaŶ gjort sig oǀerǀejelser i forhold til, at DNA‐koder på trods af pseudo‐
ŶǇŵiseriŶg ŵeget let lader sig re‐ideŶtifiĐere? 

PerspektiveriŶg 
UdeŶrigsŵiŶisteriet ŵarkedsfører DaŶŵark ǀia adgaŶg til suŶdhedsregistre og per‐
soŶlig ŵediĐiŶ til ŵediĐiŶaliŶdustrieŶ i udlaŶdet. Det freŵgår af rapporteŶ ”Start 
ǁith DeŶŵark” ;ϰͿ. 

ϯϭ. UdeŶrigsŵiŶisteriet reklaŵerer for forskŶiŶg i persoŶlig ŵediĐiŶ i DaŶŵark. 
Hǀad ďetǇder det? 

ϯϮ. Vil det kuŶŶe forekoŵŵe, at der giǀes koŵŵerĐiel adgaŶg til data i geŶoŵ‐
ĐeŶter? 

ϯϯ. Vil det kuŶŶe forekoŵŵe, at ’kuŶstig iŶtelligeŶs’‐sǇsteŵer, soŵ ekseŵpelǀis 
IBM’s WatsoŶ, kaŶ få adgaŶg til data i geŶoŵĐeŶter?  

 
I det såkaldte NEXTpartŶerskaďsprojekt er det plaŶeŶ, at ŵediĐiŶaliŶdustrieŶ i forďiŶ‐
delse afprøǀŶiŶg af persoŶlig ŵediĐiŶ kaŶ få adgaŶg til daŶskerŶes suŶdhedsoplǇs‐
ŶiŶger på iŶdiǀidŶiǀeau. På NEXT’s hjeŵŵeside kaŶ ŵaŶ læse ;ϱͿ: 
  

"NEXT offers ŶatioŶal patieŶt reĐruitŵeŶt iŶĐludiŶg ŶatioŶal dataďase 
platforŵs to support suĐĐessful reĐruitŵeŶt. It is the iŶteŶtioŶ to add 
patieŶt speĐifiĐ data to the reĐruitŵeŶt proĐess to support a preĐisioŶ 

                                            
ϭ TEKNISK PROBLEM MED AT ANONYMISERE DNA 
DNA kaŶ oftest ideŶtifiĐeres. Der er Đa. ϭϬ ŵillioŶer DNA‐ďaser, soŵ kaŶ ǀarieres i det ŵeŶŶeskelige geŶoŵ ;siŶgle ŶuĐleotide 
polǇŵorphisŵs ‐ SNPsͿ. Du deler halǀdeleŶ af disse ďasepar ŵed hǀer af diŶe forældre, så du har Đa. ϱ ŵio. fra ŵor og ϱ ŵio. fra 
far. Hǀer SNP kaŶ haǀe ϰ ǀærdier: A, C, G, T, ŵeŶ ofte er det kuŶ Ϯ af ǀærdierŶe ;de såkaldte allelerͿ, soŵ reelt fiŶdes ďlaŶdt ŵeŶ‐
Ŷesker. SaŶdsǇŶlighedeŶ for, at eŶ daŶsker tilfældigǀis har saŵŵe DNA soŵ diŶ far, er derŵed ϭ/Ϯ^ϱ.ϬϬϬ.ϬϬϬ. 
 
HalǀdeleŶ af dit DNA koŵŵer fra diŶ far, og halǀdeleŶ af haŶs DNA koŵŵer fra haŶs far. Du har altså ϭ/ϰ af dit DNA fælles ŵed 
hǀer af diŶe ďedsteforældre. DiŶ oldefar deler du ϭ/ϴ ŵed eller Đa. ϲϬϬ.ϬϬϬ SNP. DiŶ tipoldefar deler du ϭ/ϭϲ ŵed eller Đa. 
ϯϬϬ.ϬϬϬ SNP. Saŵtidigt deler diŶ tipoldefar Đa. ϯϬϬ.ϬϬϬ SNP ŵed alle siŶe tipoldeďørŶ, og du deler derŵed ϭ/Ϯϱϲ ;eller Đa. 
ϮϬ.ϬϬϬ SNPͿ ŵed disse tipoldeďørŶ. 
 
Med aŶdre ord: Hǀis ǀi fiŶder eŶ persoŶ, soŵ har ϮϬ.ϬϬϬ SNP til fælles ŵed dig, så er det saŶdsǇŶligt, at I er i faŵilie og f.eks. de‐
ler saŵŵe tipoldeforælder, for saŶdsǇŶlighedeŶ for, at det sker ǀed tilfældigheder er ϭ/Ϯ^ϮϬ.ϬϬϬ. Og det ďetǇder, at aleŶe ud fra 
geŶoŵerŶe i dataďaseŶ kaŶ ǀi skaďe faŵiliegreŶe, og ǀi kaŶ eŶdda se, hǀor tæt disse faŵiliegreŶe er på hiŶaŶdeŶ, og at de f.eks. 
deler eŶ tipoldeforælder. 
 
Hǀis ǀi saŵtidig har adgaŶg til CPR‐registerets fortegŶelse oǀer faŵilietræer, så kaŶ ǀi også her skaďe faŵiliegreŶe. Disse greŶe ǀil 
for hoǀedparteŶ ǀære ideŶtiske ŵed DNA‐greŶeŶe. ForskelleŶe kaŶ f.eks. ske ǀed utroskaď. OpgaǀeŶ er så ďlot at fiŶde disse 
;ŶæsteŶͿ ideŶtiske greŶe og "lægge deŵ oǀeŶ på hiŶaŶdeŶ". Når du har gjort det, så har du re‐ideŶtifiĐeret alle daŶskere. 



Side ϱ / ϱ 

ŵediĐiŶe‐approaĐh, i.e. seleĐtioŶ of suďgroups of patieŶts for speĐifiĐ 
trials." 
 

ϯϰ. Vil det kuŶŶe forekoŵŵe, at data fra geŶoŵĐeŶtret kaŶ iŶdgå I NEXT‐saŵar‐
ďejdet? 

ϯϱ. Vil det kuŶŶe forekoŵŵe, at geŶoŵĐeŶterdataďaseŶ koŵŵer til at daŶŶe 
gruŶdlag for rekrutteriŶg til afprøǀŶiŶg af ŵediĐiŶ? 

ϯϲ. Vil det kuŶŶe forekoŵŵe, at geŶoŵĐeŶtret ďruges til at rekruttere forsøgs‐
persoŶer soŵ eŶ slags rekrutteriŶgskartotek oǀer geŶǀariaŶter? 

ϯϳ. KaŶ der udleǀeres data fra geŶoŵĐeŶter til aŶdre EU‐laŶde? 
ϯϴ. KaŶ persoŶheŶførďare data fra geŶoŵĐeŶter udleǀeres i krǇpterede ”regŶe‐

ark” – det soŵ SuŶdhedsdatastǇrelseŶ ǀist kalder for ”ĐlassiĐ‐ŵetodeŶ”? 
 

Vi afǀeŶter udǀalgets sǀar ŵed stor opŵærksoŵhed. 
 
 
 
Med ǀeŶlig hilseŶ 
 
 
 
AŶders BeiĐh 
ForŵaŶd  
DaŶsk Selskaď for AlŵeŶ MediĐiŶ 
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