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Offentligt

Kgbenhavn den 13. maj 2018.

Til Sundheds- og Zldreudvalget

| Patientdataforeningen har vi med interesse laest en raekke af ministerens svar vedrgrende
lovbehandlingsarbejdet om et kommende Nationalt Genom Center. Flere af svarene bekymrer os
staerkt, da de har meget vidtgdende konsekvenser. Det fremgar af svarene:

e atdatai Nationalt Genom Center kan bruges til at fremsgge og rekruttere egnede
forspgspersoner til afprgvning af laegemidler.

o atlovforslaget ikke saetter nogle graenser for den fremtidige anvendelse af oplysninger og
at lovforslaget ikke regulerer hvem der kan fa adgang til oplysningerne.
Leegemiddelindustrien har dermed ogsa adgang til oplysningerne.

o atlovforslaget ogsa tillader overfgrsel af radata om borgenres genoplysninger til andre og
at det alene er teknikken, der er afggrende for, at det ikke er muligt.

o atlovforslaget ikke satter graenser for at fremsgge og samkgre registrerede borgere.
Fremsggning kan ske med brug af billedgenkendelse. Borgere far allerede i dag taget
ansigtshilleder i forbindelse med blodprgveudtagning og hvor oplysninger om ansigtstraek
samkgres med genetiske oplysninger for at fremsgge borgere med risiko for psykisk
sygdom.

Uddybning

Det fremgar af ministerens svar pa spgrgsmal 49 at genetiske oplysninger i Nationalt Genom
Center kan bruges til at fremsgge egnede forsggspersoner til lsegemiddelafprgvning med henblik
pa rekruttering.
http://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/1/svar/1480847/1880411.pdf

1. Konsekvens: Der kan tages kontakt til borgere for at hgre om de vil deltage i
legemiddelafprgvning pa baggrund af en genetisk disposition. Det kan veere en disposition
for tidligt indseettende Alzheimers sygdom. Eneste mulighed for selvbestemmelse er at
man som borger kan sige helt nej til genetisk forskning via registrering i
Vaevsanvendelsesregister.

Det fremgar af ministerens svar pa spgrgsmal 20 at medicinalindustrien kan deltage i
forskningsprojekter under Nationalt Genom Center
http://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/1/svar/1480847/1880405.pdf




Det fremgar af ministerens svar pa spgrgsmal 32 at lovforslaget ikke regulerer hvilke aktgrer der
kan fa adgang til oplysninger i Nationalt Genom Center
http://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/32/svar/1480809/1880222.pdf

2. Konsekvens: Laegemiddelfirma kan deltage i projekt hvor der sendes spgrgeskema ud til
borgere med disposition til eksempelvis diabetes og derved fa adgang til
kontaktoplysninger pa deltagere. Det er alene den dataansvarlige myndighed, altsa
Nationalt Genom Center, som skal godkende et sddant projekt.

Det fremgar af ministerens svar pa spgrgsmal 15 at radata fra Nationalt Genom Center rent
juridisk kan overfgres til udlandet. Det fremgar dog ogsa at der med den foreslaede tekniske
Igsning ikke kan traekkes radata ud af center.
http://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/1/svar/1480847/1880404.pdf

3. Konsekvens: Hvis det tekniske set-up sendres, sa kan radata fra Genom Center rent juridisk
treekkes ud og overdrages til andre dataansvarlige endda i udlandet. Det vil alene veere den
dataansvarlige myndighed, altsa Nationalt Genom Center, som skal godkende en sadan
udlevering.

Det fremgar af ministerens svar pa spgrgsmal 3, at der ikke er konkrete rammer for hvilke typer
oplysninger, der kan samkgres med genetiske oplysninger hos Nationalt Genom Center i
forbindelse med forskning.
http://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/3/svar/1480781/1880126.pdf

4. Konsekvens: Der kan sammenkgres socio-gkonomiske data fra Danmarks Statistik med
genetiske oplysninger, hvorefter der i forskningsgjemed kan udsendes spgrgeskema til
arbejdslgse borgere med bestemte genetiske dispositioner. Det vil alene vaere den
dataansvarlige myndighed, altsa Nationalt Genom Center, som skal godkende et sadant
projekt.

5. Konsekvens: Hele Danmarks befolknings register- og journaloplysninger, ogsa fra borgere
der ikke indgar med genetiske oplysninger, kan sammenkgres i regi af Nationalt Genom
Center fra dag et uden begraensninger. Endda oplysninger fra private aktgrer som
psykologer. Det er alene den dataansvarlige myndighed, altsa Nationalt Genom Center,
som skal godkende dette.

Det fremgar af ministerens svar pa spgrgsmal 19 at L146 ikke regulerer muligheden at knytte
biometriske data til genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center
http://www.ft.dk/samling/20171/lovforslag/L146/spm/19/svar/1480797/1880181.pdf
Ansigtsbilleder kan dog indga som integreret del personlig medicin
http://ugeskriftet.dk/files/scientific article files/2018-03/V69884 1.pdf

Desuden er der allerede i Danmark i dag forskning, der forsgger at knytte 3D-ansigtsbilleder til
genetiske forhold

http://www.dbds.dk/print/3DBilledeindsamling.pdf




6. Konsekvens: 3D-ansigtsbilleder knyttes til genetiske oplysninger hos Nationalt Genom
Center og herefter kan billeder bruges til at fremsgge individer og derved deres genetiske
dispositioner til eksempelvis psykiatrisk sygdom hos Nationalt Genom Center.

7. Konsekvens: Ydermere umuligggr sammenknytning af de genetiske oplysninger med
billeder anonymisering af de genetiske oplysninger.
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