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Vedrgrende Forslag til lov om &ndring af arkivioven

Sagen om retsstridigt indsamlede, personfglsomme sundhedsoplysninger i Den Almen Medicinske
Database (DAMD), giver kulturministeren anledning til at &ndre arkivloven med henblik pa at behandle
retsstridigt indsamlede, fglsomme personoplysninger pa sundhedsomradet efter saerlige regler.

Til Kulturudvalget og isaer til politikerne i den bla og rg@de opposition

En stor tak til jer fordi | den 8. april - ved 1. behandlingen af lovforslaget om at give
Rigsarkivet en kopi af de ulovligt indsamlede patientdata i DAMD — "“gav hinanden handslag

pa,” at DAMD med de dybt personlige og felsomme patientoplysninger ikke skal i
Rigsarkivet.

| Forebyggelses-og Patientradet blev vi utroligt glade den 8. april, fordi politikerne nu tager
borgernes pnske om ikke at fa vores privatliv offentligt udstillet i Rigsarkivet alvorligt.

Vi finder det dog samtidig meget vigtigt, at Rigsarkivet ikke ved lov far en generel befgjelse
til at kraeve arkivalier med ulovligt indsamlede personoplysninger. Det ville vaere i strid med
den naturlige retsfglelse, hvis fglsomme personoplysninger, som er beskyttede mod ulovlig
indsamling og deling i Persondataloven— kunne deles offentligt i Rigsarkivet pd trods af at
de er ulovligt indsamlede og borgerne derfor har retskrav pad at fG dem slettet!

Det ville derfor vaere paradoksalt, hvis staten “ved lov ggr ulovlige oplysninger lovlige.” Og
det ville veere sa meget desto mere betaenkeligt, eftersom bade medicinalindustrien og
staten har stor gkonomisk interesse i at udnytte borgernes privatliv kommercielt i den nye
"datatidsalder.”

Hvis folketinget i stedet beslutter, at enhver indsamling af fglsomme personoplysninger
overordnet skal dokumenteres ved hjzaelp af en sags akter og dokumenter, og ikke ved de
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ulovlige persondata selv, - s3 kommer Arkivloven ikke i konflikt med borgernes retskrav pa
at fa slettet deres ulovligt indsamlede fglsomme personoplysninger.

| den aktuelle DAMD sag er der f. eks. en meget stor samling dokumentation af
brevudveksling mellem myndigheder og databehandlere, samt andre dokumenter som i
rigt mal og meget professionelt dokumenterer den 7 ar lange, ulovlige indsamling af
helbredsdata. Det er den form for dokumentation, der er brug for, hvis staten virkelig
gnsker at sikre bevis for ulovlighederne. Borgernes personlige data viser jo i sig selv intet
om sagsforlgbet.

Takket vaere den ny bla og r@de opposition i DAMD sagen kan Danmark nu fa ryddet op i
skandalen og fa etableret en lovlig og hensigtsmaessig made at indsamle og anvende
helbredsdata pa. Og ikke mindst kan det fortrolige rum mellem den praktiserende leege og
patienten blive genoprettet. Ligesom danskernes tillid til myndighedernes behandling af
vores fglsomme helbredsdata kan blive bygget op igen.

Vi danskere er generelt meget positivt indstillede overfor at deltage i forskning, bade med
deling af vores helbredsdata og pa anden vis, nar bare det foregar med frit og informeret
samtykke. Derfor mener vi, at der afgjort er grund til stor optimisme bade pa patienternes
og statens side. Danmark har som bekendt saerligt gode muligheder med hensyn til
dataindsamling og forskning. Og vi ma huske p3, at alle de patientoplysninger, der er
indsamlet i DAMD databasen ikke gar tabt. De opbevares stadig i de praktiserende leegers
computere og kan stadig anvendes til forskning. Nu skal de blot forvaltes i
overensstemmelse med loven.
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