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Abent brev vedr genomlov - fra 12 patientforeninger

Du ma gerne spgrge patienten fgrst

Folketinget skal i dag behandle et lovforslag om indsamling af danskernes gener i en national
genom-database. Lovforslaget sikrer ikke patienterne den ngdvendige ret til selvbestemmelse.
Overfgrsel og opbevaring af oplysningerne i en national gendatabase sker uden at patienterne
samtykker til det. Lovforslaget indebarer samtidig, at patienter ikke har nogen mulighed for at fa
behandling uden samtidig at samtykke til, at oplysningerne overfgres og opbevares i den nationale
gendatabase. Patienter kan med lovforslaget vaelge, at genetiske oplysninger kun ma bruges til
behandling af patienten selv, men selv om patienter udnytter denne mulighed, overfgres og
opbevares oplysningerne alligevel i den nationale gendatabase. Patienter kan kun ved at fravaelge
behandling fraveelge overfgrsel og opbevaring af oplysninger til gencentret. Lovforslaget giver
dermed ikke patienter noget valg.

Patienters ret til selvbestemmelse er en grundlaeggende rettighed, som efter sundhedsloven giver
patienten ret til at treekke graensen for, hvad der hgrer privatliv til. Retten til respekt for
privatlivets fred er samtidig en grundlaeggende rettighed, der er skrevet ind i
menneskerettighedskonventionens artikel 8. Menneskerettighedsdomstolen har i flere sager
kritiseret en omfattende indsamling af borgernes private oplysninger, og har understreget, at
offentlige myndigheder har en pligt til at gar forrest i beskyttelsen af borgerens grundlaeggende
rettigheder [1]. Menneskerettighedsdomstolen leegger samtidig vaegt, pa at usikkerhed om
fremtidige anvendelsesmuligheder betyder, at der geelder et saerligt beskyttelsesbehov [2].

Der er i lovforslaget ikke indbygget en etisk forsikring mod anvendelse af oplysningerne til
fremtidige og endnu ukendte formal.

Formalene med at overfgre og opbevare oplysningerne om patienters gener er sa bredt
formuleret, at enhver fremtidig anvendelse af oplysninger kan rummes i lovforslaget. Der er
opregnet en liste af formal, som tillader brug af genoplysninger til sa forskellige ting som
forebyggende sygdomsbekaempelse, medicinsk diagnose, sygepleje- eller patientbehandling,
forvaltning af laege- og sundhedstjenester, statistik, videnskabelige undersggelser, klage- og
erstatningssager og tilsynsopgaver. Der er ingen uddybning af, hvad de mange formal daekker
over. Lovforslaget tillader samtidig samkgring af genoplysninger med enhver anden type af
oplysninger for eksempel undersggelse af sammenhang mellem ansigtstreek og forekomst af
psykisk sygdom [3]. Der er i lovforslaget ikke trukket en graense for den fremtidige brug af
oplysninger. Det betyder, at det for patienterne er helt uforudsigeligt, hvad oplysningerne kan



blive brugt til. Der er samtidig ingen patienter, der er anonyme. Det er muligt at fremsgge alle
patienter i databasen, det gaelder ikke kun sggninger pa patienters cpr. nummer, men ogsa
sggninger pa ansigtskendelse, hvor ansigtsbilleder indgar som en del af patientjournalen i
forbindelse med eksempelvis tandretning pa bgrn.

Der er flere overvejelser, som kommer i spil, nar patienter skal samtykke til opbevaring af
genoplysninger i en faelles national gendatabase. Vi repraesenterer patienter med mange
forskellige sygdomme, nogle som man ved, er genetisk betingede, og andre som man mistaenker
for at kunne veaere det. Beslutning om at overlade genoplysningerne til en feelles gendatabase
beror ikke kun pa et hensyn til den enkelte patient. Genetiske sygdomme er arvelige. Det er bare
ikke sikkert at genet er gaet i arv, og selv om genet er gaet arv, er det stadig et spgrgsmal om
sandsynlighed om sygdommen fglger med. Beslutning om at overlade oplysningerne til gencentret
involverer derfor ogsa hensyn til andre end patientens selv. Der er forskel pa sygdomme og pa
mennesker. For nogle opleves sygdommen som stigmatiserende og hvor blot det at vide, man kan
have arvet genet, kan have betydning for fremtidige valg og livsmuligheder. Der er derfor ogsa
mange overvejelser at tage til sleegtninge og til fremtidige bgrn.

Vi er derfor bekymrede over planerne om en national gendatabase, som ikke sikrer patienter ret
til selv at traeffe den beslutning, de anser for etisk ansvarlig. Vi er samtidig bekymrede over, at
man opbevarer genoplysningerne i en felles database, ogsa selv om der ikke er en grund til det,
nar patienter har valgt, at oplysningerne netop kun kan bruges til behandling af dem selv.
Opbevaring af fremsggbare genoplysninger i en national faelles database bgr aldrig veere en
forudseetning for behandling. Vi mener, patienter trygt skal kunne ga til deres egen laege pa
sygehus eller i hjemmesygeplejen, uden tanke pa at oplysninger pa et tidspunkt kan dukke op i en
anden sammenhang.

Der har veeret flere sager om handteringen af befolkningens oplysninger, som gnaver i tilliden til
sundhedsveaesenet. DAMD-sagen der afslgrede en ulovlig indsamlingen af patienters diagnoser -
fortsatte flere ar efter den var dgmt ulovlig, og at de godkendende myndigheder undlod at gribe
ind[4]. Kinesersagen, hvor to CD’er med hele den danske befolknings helbredsoplysninger
havnede pa skrivebordet hos det kinesiske visum kontor, afslgrede, at offentlige myndigheder
deler fortrolige oplysninger om patienters helbredsforhold pa ukrypterede cd’er med posten|[5].
Trivselsundersggelserne afslgrede, at oplysninger om bgrns trivsel givet under Igfte om
fortrolighed efterfglgende indgik som oplysninger i den kommunale sagsbehandling [6].

Vi mener, at patienter med lovforslaget bgr fa mulighed for at takke nej til, at oplysninger om
deres gener kan overfgres og opbevares i en national database uden samtidig at tabe retten til
behandling.

Vi mener der i lovforslaget bgr indbygges en etisk forsikring, som sikrer patienters indflydelse pa
fremtidige anvendelsesmuligheder af deres egne oplysninger. Vi mener derfor, at der bgr
nedszettes et etisk neevn med repraesentanter fra patientforeningerne, som skal treeffe beslutning
om adgang til oplysningerne.



Vi mener, at lovforslaget bgr begraenses til at omfatte patientbehandling og forskning i personlig
medicin. Patienter bgr kunne veere trygge ved at afgive deres genetiske oplysninger, og bgr ikke
efterlades med usikkerhed om, hvad oplysningerne kan bruges til.

Patientforeningerne repraesenterer tolv foreninger oprettet af patienter, som arbejder for at
varetage patienters interesser.
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