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Dansk Selskab for Almen Medicin

Til: Sundheds- og Z£ldreministeriet

Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) takker for invitation til hgring over udkast
til eendringer af sundhedsloven, som vedrgrer tre vidt forskellige emner. DSAM har i
forbindelse med afgivelse af hgringssvar fglgende hovedpunkter at ggre opmaerksom

pa:

Det er centralt for DSAM og arbejdet i almen praksis, hvor vi betjener alle
slags borgere, at et smartphonebaseret digitalt supplement til sundhedskor-
tet rent faktisk er et supplement og ikke forventes fuldsteendigt at kunne er-
statte det fysiske sundhedskort, som for mange er den bedste og mest enkle
made at identificere sig pa, bl.a. hos egen laege.

DSAM anbefaler, at ikke-presserende omorganiseringer pa SSI udskydes til
efter COVID-19-pandemien.

DSAM anbefaler, at Folketinget undlader Igbende at zendre formalet for an-
vendelse af genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center, da det strider
mod finalité-princippet.

DSAM anbefaler, at det i lovforslaget understreges, at den registrerede via
Vaevsanvendelsesregisteret kan beslutte, at egne genetiske oplysninger i Na-
tionalt Genom Center kun ma anvendes til behandling af den pageaeldende.

DSAM anbefaler, at arbejdet med en differentieret frabedelsesmodel for
Nationalt Genom Center inspireret af Etisk Rads model for samtykke! re-
vitaliseres.
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¢ DSAM anbefaler, at det meldes klart ud, hvad ambitionerne er med en “non-
genetisk datasg” i regi af Nationalt Genom Center.

e DSAM ggr opmzerksom pa, at pseudonymisering ikke er tilstreekkelig privat-
livsbeskyttelse for registrerede i Nationalt Genom Center, og at det er sarligt
geeldende, nar en registreret borger lider af en sjeelden genetisk sygdom.

Baggrund for disse forslag begrundes herunder, hvor de tre lovemner behandles se-
parat.

Initiativet til et digitalt supplement til det fysiske sundhedskort er del af en digital ser-
vicereform? vedtaget under den forrige regering, hvor ideen er at ggre offentlige ID-
beviser digitale, ”sa man slipper for at have legitimation andre steder end pa sin tele-
fon”. Fgrste tiltag er et digitalt kgrekort, som ventes klar inden udgangen af 20203, og
naeste tiltag er med naerveerende lovforslag et digitalt supplement til det fysiske
sundhedskort.

DSAM vurderer, at et digitalt supplement til sundhedskortet af mange vil opleves
som en administrativ lettelse, og at det digitale supplement derfor kan vinde udbre-
delse i store dele af befolkningen. Det er dog samtidig DSAM’s vurdering, at der vil
veere en betydelig andel af befolkningen, som ikke vil benytte sig af et digitalt supple-
ment til sundhedskortet. Det kan der veere mange arsager til:

Der findes borgere, som ikke kan eller vil betjene en smartphone. Der findes borgere,
som ikke har rad til en smartphone. Der findes borgere pa kanten af samfundet, hvor
det at eje en smartphone kan vaere risikabelt i forhold til overfald og tyveri. Der fin-
des borgere, som ikke gnsker en smartphone af ideologiske arsager. Der kan altsa
vaere mange arsager, og mange kender nok til dage, hvor smartphonen gnskes hen,
hvor peberet gror, og derfor efterlades hjemme.

e Det er centralt for DSAM og arbejdet i almen praksis, hvor vi betjener alle
slags borgere, at et smartphonebaseret digitalt supplement til sundhedskor-
tet rent faktisk er et supplement og ikke forventes fuldsteendigt at kunne er-
statte det fysiske sundhedskort, som for mange er den bedste og mest enkle
made at identificere sig pa, bl.a. hos egen lzege.

Yderligere konkrete kommentarer:
Sikkerhed

Det kan i nogle situationer veere darlig sikkerhed, hvis telefonen skal |ases op, for at
et digitalt ID, herunder et kommende digitalt supplement til sundhedskortet, kan
finde anvendelse. Der vil vaere situationer, hvor brug af sundhedskort kan veere rele-
vant, men hvor en borger af privatlivs- eller sikkerhedsmaessige arsager ikke gnsker
at lase sin telefon op, idet en oplast telefon for mange vil give adgang til et hav af de
allermest private oplysninger. | andre situationer kan det dog ogsa vaere




Side 3/10

uhensigtsmaessigt at en uoplast telefon kan bruges som ID, dog bgr denne indven-
ding holdes op imod, at det nuveerende fysiske sygesikringskort ogsa fungerer uop-
last.

Digital sikkerhed forudseetter, at brugerne holder styresystemerne pa deres telefoner
opdateret. For eksempel er man udelukket fra at bruge myndighedernes corona-
smittestop-app, medmindre det er styresystemerne Android 6.0 eller iOS 13.5, som
er installeret. 10-20 pct. af danskerne har ldre telefoner, som hverken kan opdate-
res til eller fa disse versioner®.

Endelig vil det digitale sundhedskort pa en smartphone vaere sarbart overfor hacking.
Det er et fysisk sundhedskort ikke. Jo mere der samles pa en digital enhed, jo mere
attraktiv bliver den for digitale angreb, og det er ikke DSAM’s indtryk, at identitets-
tyveri er blevet mindre udbredt, efter man i tiltagende grad har bevaeget sig fra ana-
loge til digitale platforme.

Sygesikringskortet er i mange sammenhaenge de facto-ID, det kan for eksempel vaere
ved kgb af tobak og cigaretter eller ved adgang til nattelivet. | disse situationer vil der
ofte ikke veere szerlige smartphoneaflaesere tilgeengelige. Derimod vil mange af disse
steder have almindelige stregkodeaflaesere, og stregkoden kommer til at besta pa det
digitale supplement til sundhedskortet. Uanset vil det, for personer med digitale faer-
digheder og adgange til normalt IT-udstyr, veere enkelt at lave falske digitale sygesik-
ringskort med stregkode. Det er endda muligt, at der vil komme til at cirkulere del-
bare apps til at fake det. | nattelivet, kiosker og andre steder vil det vaere nemt for
flere personer at snyde sig adgang med det samme digitale kort uden at blive afslg-
ret. Det er svaert med et fysisk.

@konomi

| DSAM mener vi ikke, at det er rimeligt at laegge udgift til udstyr til maskinel aflaes-
ning af nye offentlige digitale ID-beviser over pa selvstaendige fysioterapeuter, tand-
leeger, fodterapeuter, psykologer, praktiserende specialleeger og alment praktise-
rende laeger etc. Saerligt ikke, fordi udstyr til afleesning af det fysiske sygesikringskort
bestar.

Dobbeltsystem

Det er i sig selv ikke hensigtsmaessigt, at det offentlige skal drive to selvstaendige
identifikations-modaliteter ved brug af sundhedskort. | den forbindelse vil DSAM igen
naevne, at et smartphonebaseret digitalt sundhedskort aldrig ma presse det fysiske
sundhedskort helt ud.

Det er hensigtsmaessigt jaevnligt at opdatere Statens Serum Instituts (SSI) formal og
opgaver, og DSAM ser det som en mulighed med stort potentiale, at SSI overtager
det veterineere beredskab og derfor skal varetage diagnostik pa veterinaeromradet.
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Danmark har via en stor moderne landbrugssektor oparbejdet meget stor kapacitet
for hurtig og smidig diagnostik af virussygdomme hos husdyr, f.eks. ved udbrud af svi-
nepest. Pa Faergerne har vi i forbindelse med COVID-19-pandemi set, hvordan veteri-
naer virusdiagnostik® hurtigt og enkelt kan omorganiseres til human virusdiagnostik.
Omorganiseringen kan derfor fa positiv betydning for udviklingen af det danske pan-
demiberedskab fremadrettet, hvor manglende diagnostisk testkapacitet® har givet
anledning til problemer i forbindelse med naervaerende COVID-19-pandemi.

| DSAM kan det dog give anledning til bekymring, hvis man vzelger at lave omorgani-
seringer pa SSI midt i den pagaende COVID-19-pandemi, nar der er tale om andrin-
ger, som sagtens kan vente, til pandemien er overstaet.

e DSAM anbefaler, at ikke-presserende omorganiseringer pa SSI udskydes til
efter COVID-19 pandemi.

3.1 Formalsandring for anvendelse af genetiske oplysninger i Nationalt Genom
Center

| DSAM mener vi, at det er en uskik, nar vi i Danmark fgrst indsamler sundhedsdata
med et smalt formal for siden at lade formalet udvide. Det er en uskik, der ggr det
helt uforudsigeligt for danskerne at vide, til hvilke formal det offentlige vil anvende
fortrolige sundhedsdata.

For lidt over to ar siden den 29. maj 2018 blev L 146 vedrgrende sndring af sund-
hedsloven om oprettelse af Nationalt Genom Center vedtaget’. Med nzaervaerende
lovforslag udvides anvendelsesformalet for genetiske data i Nationalt Genom Center
til ogsa at kunne finde anvendelse til beslutningsstgtte i forbindelse med sygdomsbe-
handling af andre end patienten selv.

Man kan i lovforslaget laese, at denne formalsudvidelse i szerlig grad er til gavn for
30.000-50.000 patienter med sjeeldne arvelige sygdomme, som tilsammen repraesen-
terer ca. 800 forskellige sjeeldne diagnoser. Sjaeldenheden betyder, at fagpersoners
kendskab til hver enkelt sygdom og fglgerne heraf ofte vil vaere mangelfuld, og at
mistanke om en sjaelden sygdom derfor risikerer fgrst at opsta sent i et sygdomsfor-
Igb. | DSAM mener vi naturligvis, at det er prisveerdigt at ville ggre gavn for disse pati-
enter, om end det endnu ikke vides, om beslutningsst@tte via Nationalt Genom Cen-
ter vil fgre til ny, aendret eller forbedret behandling for disse patienter. | lovforslaget
er der en forestilling om, at laegen ved sjeeldne sygdomme kan fa hjaelp ved sammen-
lignelige tilstande fra andre patienter. Det overses, at det er en usikker behandlings-
strategi at behandle pa grundlag af opslag i andre patientjournaler, hvilket er sare




usikkert og kan risikere at ggre mere skade end gavn samt at g@re patienter til for-
sggskaniner.

Derudover er det et problem, at beslutningsstgtte strider mod de formal for anven-
delsen af genetiske oplysninger, som tidligere har veeret meldt ud for Nationalt Ge-
nom Center. For netop beslutningsstgtte er med vedtagelse af L127 lov om bedre di-
gitalt samarbejde i sundhedsvaesenet® fra marts 2019 et anvendelsesformal, som Fol-
ketinget nyligt har modsat sig. Af lovbemaerkninger? til L127 fremgar det sdledes pa
side 40%°;

Bemyndigelsesbestemmelsen vil derimod ikke kunne anvendes til at fastseette reg-
ler om, at genetiske oplysninger om andre patienter end den patient, der er i ak-
tuel behandling, og som opbevares i Nationalt Genom Center, skal kunne indhen-
tes til brug for beslutningsstgtte.

Hvis Folketinget vedtager sendring af formal for anvendelse af genetiske oplysninger i
Nationalt Genom Center efter sa kort tid og narmest, inden centeret er kommet i
gang, s& understreger det den uklarhed, som fra starten har omgaerdet centeret!?, og
at registrerede borgere i centeret ikke kan forudsige, hvad deres genetiske oplysnin-
ger fremadrettet vil kunne finde anvendelse til. Maske har det hele tiden vaeret pla-
nen, og det er ikke f@rste gang, at centerets anvendelsesformal udvides. Det er
uigennemsigtigt og betyder, at borgerne ikke kan vide, hvad de siger ja til, nar de si-
ger ja til genomsekventering i forbindelse med deres egen sygdomsbehandling.

Ved Folketingets f@rstebehandling af L146 om Nationalt Genom Center fremgik det
f.eks., at politiet ikke ville kunne fa adgang til genetiske oplysninger i centeret. Det vi-
ste sig at vaere forkert. Fra Politiken!? 26. februar 2018:

Hvorvidt politiet kan fa adgang til dna-oplysninger i centret, har vaeret drsag til
uro i forligskredsen, hvor alle pG naer Enhedslisten bakker op om lovforslaget. Ved
farstebehandlingen i torsdags fastslog bdde May-Britt Kattrup (LA), Kirsten Nor-
mann Andersen (SF) og sundhedsministeren derfor, at politiet ikke vil fG adgang.
»Nej, Rigspolitiet kan ikke f& adgang til at bruge det her i en efterforskningsmaes-
sig sammenhaeng«, sagde minister Ellen Trane Ngrby (V) i sin tale.

Det er dog ikke helt sandt. | en mail til Politiken oplyser Sundhedsministeriet, at
politiet vil kunne fG adgang i szerlige tilfaelde: »Nej, politiet kan ikke fG generel ad-
gang til data i det Nationale Genom Center. Der er ikke tale om et dna-register til
politiet ad bagdgren. Men i ekstreme situationer, eksempelvis hvis Danmark er ud-
sat for et terrorangreb, kan der vaere helt szrlige forhold, der eventuelt vil kunne
gare sig geeldende, hvor en domstol kan beslutte helt ekstraordineert at give ad-
gang«.
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| Beteenkning til L1463 fremgar det saledes, at genetiske oplysninger i centeret kan
finde anvendelse ved politiets efterforskning i forbindelse med straffelovens bestem-
melser om terror:

Det foreslds derfor, at oplysninger, som opbevares i Nationalt Genom Center, ikke
kan udleveres til politiet efter retsplejelovens regler om edition, medmindre der er
tale om efterforskning af en overtraedelse af straffelovens § 114 eller § 114a om
terrorisme og terrorlignende handlinger.

Det formal er siden @&ndret, da nuveerende justitsminister Nick Haekkerup i efteraret
2019 andrede straffelovens §114a til ogsa at omfatte spraengning mod offentlige
bygninger. At det samtidigt udvidede politiets formal for anvendelse at genetiske op-
lysninger i Nationalt Genom Center er praeciseret i et ministersvar:

Justitsministeren har den 10. oktober 2019 przesenteret en raekke initiativer, som
skal styrke trygheden og sikkerheden i det offentlige rum. Regeringen foresldr i

den forbindelse, at det sikres, at spraengninger mod offentlige bygninger og insti-
tutioner anses for omfattet af straffelovens § 114a om terrorlignende handlinger.

Som det naermere fremgdr af Justitsministeriets samtidige bidrag til besvarelsen af
sp@rgsmal nr. 265 (SUU alm. del), vil politiet efter sundhedslovens § 223b, stk. 2.,
kunne fa adganag til oplysninger, der opbevares i Nationalt Genom Center til brug
for efterforskning af terror og terrorlignende handlinger i henhold til straffelovens
$114 09 § 114a.

Dette kunne man tilsvarende laese om i Ingenigren®®. Faren ved lgbende formalsaen-
dringer har DSAM laenge gjort opmaerksom pa*®, den 6. marts 2018 skrev DSAM séle-
des til Sundheds- og Zldreudvalget:

Befolkningen fortjener, at der er fuld gennemsigtighed med alle de formdl, der er
tiltaenkt Nationalt Genom Center. Det gaelder ogsa de visioner, Folketinget har for
Nationalt Genom Center fremover. Faren er, at nar fgrst alle de fslsomme oplys-
ninger er indsamlet, kan formdlet med centeret tilrettes efter behov indenfor de
meget uklare rammer i lovforslaget. Rammer, der slet ikke i tilstraekkelig grad be-
greenser brug af de indsamlede data. SG falsomme data bgr kun behandles inden-
for snaevre graenser og efter det sakaldte finalité-princip om formdlsbestemthed.

Problemet er, at Isbende formalsaendringer kraenker grundleeggende frihedsrettighe-
der og kan vaere gdelaeggende for tilliden til lovgivning og sundhedsvaesen, og at &n-
dringerne sker med stor hastighed uden nye omstaendigheder, der begrunder an-
dringerne, og hvor de Igbende a&ndringerne i de lovbestemte formal tilsidesaetter
princippet om formalsbestemthed.

e DSAM anbefaler, at Folketinget undlader Igbende at a&endre formalet for an-
vendelse af genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center, da det strider
mod finalité-princippet?’.

13
14
15

16 , side 2
17 Finalité-princippet om formalsbestemthed fglger af persondatalovens § 5, stk. 2

Side 6/10



3.2 Vaevsanvendelsesregisteret

| forbindelse med lovarbejdet vedrgrende L146 om Nationalt Genom Center blev det
fastslaet, at registrerede i centeret kan tilmelde sig Vaevsanvendelsesregisteret og
derved spzerre for, at genetiske oplysninger i centeret kunne bruges til andre formal
end til behandlingen af dem selv. Af et ministersvar'® den 13. april 2018 vedrgrende
en henvendelse®® fra DSAM den 8. december 2017 fremgar det séledes:

Det bemeaerkes i gvrigt, at en patient med lovforslagets § 1, nr. 5, vil kunne be-
slutte, at vedkommendes genetiske oplysninger, som er udledt af biologisk materi-
ale i forbindelse med behandling, og som opbevares af Nationalt Genom Center,
kun ma anvendes til behandling af den pdgeeldende og til formdl, der har en umid-
delbar tilknytning hertil.

Dette fremgar ogsa af et andet ministersvar?® den 13. april 2018, som uddyber den
registreredes ret til selvbestemmelse:

Med den i lovforslaget foresldede § 1, nr. 5, sikres patienten en saerskilt ret til selv-
bestemmelse over vedkommendes genetiske oplysninger, som er udledt af biolo-
gisk materiale, og som opbevares i Nationalt Genom Center.

Det foreslds sdledes, at en patient kan beslutte, at vedkommendes genetiske op-
lysninger, som er udledt af biologisk materiale i forbindelse med behandling, og
som opbevares af Nationalt Genom Center, kun ma anvendes til behandling af den
pdgaeldende og til formdl, der har en umiddelbar tilknytning hertil.

Patientens beslutning om, at vedkommendes genetiske oplysninger kun ma anven-
des til behandling af patienten selv og til formdl, der har en umiddelbar tilknytning
hertil, skal registreres i Vaevsanvendelsesregisteret.

Det fremgar af bemaerkningerne til den foresldede § 1, nr. 5, at der ved anvendelse
til formdl, der har en umiddelbar tilknytning til behandlingen, skal forstds: Kvali-
tetssikring, metodeudvikling, undervisning af sundhedspersoner pa behandlings-
stedet og lignende rutinemeaessige funktioner, der har direkte tilknytning til og
sammenhang med behandlingsindsatsen.

Registrerer en patient — i Vaevsanvendelsesregisteret — sin beslutning om, at ved-
kommendes genetiske oplysninger kun ma anvendes til egen behandling og for-
madl, der har en umiddelbar tilknytning hertil, vil vedkommendes genetiske oplys-
ninger ikke kunne blive behandlet til andre end disse formdl.

Det fremgdr endvidere af bemaerkningerne til lovforslagets § 1, nr. 5, at dette ikke
er til hinder for, at Nationalt Genom Center kan videregive oplysninger til brug for
behandling af klage- og erstatningssager i medfar af lov om klage- og erstatnings-
adgang inden for sundhedsvaesenet eller til brug for Styrelsen for Patientsikker-
heds varetagelse af tilsynsopgaver efter autorisationsloven eller sundhedsloven.
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Patientens ret til at begraense anvendelse for genetiske oplysninger i Nationalt Ge-
nom Center til kun at vedrgre behandlingen af patienten selv blev i foraret 2018 til-

lige praeciseret i andre ministersvar.?! 2

e DSAM anbefaler, at det i lovforslaget understreges at den registrerede via
Vaevsanvendelsesregisteret kan beslutte, at egne genetiske oplysninger i Na-
tionalt Genom Center kun ma anvendes til behandling af den pageaeldende.

| den forbindelse skal det understreges at den registrerede har afgivet “et skriftligt,
informeret samtykke til at fa foretaget en genetisk analyse i forbindelse med sin be-
handling, og at patienten forud for dette samtykke vil blive informeret om sin selvbe-
stemmelsesret over egne genetiske oplysninger, der opbevares i Nationalt Genom

Center”.?

3.3 Differentieret frabedelsesmodel

DSAM vil paminde ministeren, at der er blevet ivaerksat et arbejde for at udfaerdige
en ny frabedelsesmodel for de registrerede i Nationalt Genom Center, som er mere
differentieret end den grove alt-eller-intet-model, som geelder via Vaevsanvendelses-
registeret. | et ministersvar?* vedrgrende centeret kan man den 13. april 2018 séle-
des laese:

Sundheds- og Z£ldreministeriet vil derfor undersgge muligheden for at udarbejde
en model, hvorefter patienter kan frabede sig forskellige kategorier af mere ud-
specificerede behandlingsformdl eller forskellige typer af anvendelse inden for
samme behandlingsformdal, f.eks. forskellige typer af forskning.

Der vil blive set pa muligheden for en differentieret frabedelsesmodel inden for de
juridiske rammer af frabedelsesmodellen og Vaevsanvendelsesregisteret, der alle-
rede kendes og danner rammen i sundhedsloven for biologisk materiale. Det er til-
sigtet, at der med lovforslaget ikke er blevet fremsat yderligere typer af og ander-
ledes modeller for selvbestemmelse, der sdledes ville give patienten vaesentligt for-
skellige typer af retsstilling, hvad angdr hhv. biologisk materiale og genetiske op-
lysninger i Nationalt Genom Center. Det er sdledes vurderingen, at enkelhed i rets-
stillingen er et veesentligt element i beskyttelsen af borgeren, sundhedspersoner
m.v.

Som led i arbejdet i den i lovforslaget omtalte arbejdsgruppe vedr. biologisk mate-
riale og data afledt heraf pdgdr et arbejde med tillige generelt at se pd andre mo-
deller for selvbestemmelse over egne oplysninger fra sundhedsvaesenet og forsk-
ning. Heri indgdr ogsd modeller omtalt af Etisk Rad.

e DSAM anbefaler at arbejdet med en differentieret frabedelsesmodel for Nati-
onalt Genom Center inspireret af Etisk Rads model for samtykke?® revitalise-
res.
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| den forbindelse er det DSAM'’s opfattelse at en differentieret frabedelsesmodel for
Nationalt Genom Center kan erstatte den udifferentierede frabedelsesmodel via
Vaevsanvendelsesregisteret, idet borgerrettigheder vedrgrende selvbestemmelse
derved bedre kan imgdekommes.

DSAM vil gerne understrege, at betydningen af en smidig frabedelsesmodel for an-
vendelse af genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center forstaerkes af, at det ikke
er muligt for patienter at modsaette sig, at genetiske oplysninger, som aflaeses i for-
bindelse med sygdomsbehandling, overfgres til centeret med hjemmel i en overfgr-
selspligt, jf. sundhedslovens §223a. Herefter vil de genetiske oplysninger typisk opbe-
vares dobbelt med lagring lokalt i journalen hos en region og centralt hos Nationalt
Genom Center. Af et brev?® fra ministeren til DSAM fremgar saledes:

Det fremgar bl.a. af forarbejderne til lov nr. 728 af 8. juni 2018 om aendring af
sundhedsloven (Organisering i Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Natio-
nalt Genom Center m.v.), at de oplysninger, der er tilgdet Nationalt Genom Center,
ofte fortsat vil blive behandlet lokalt i andet regi, f.eks. i en patientjournal m.v. i en
region, 0gsa efter at oplysningerne er videregivet til Nationalt Genom Center. Ge-
netiske oplysninger vil sdledes bade kunne blive behandlet lokalt og i Nationalt Ge-
nom Center.

3.4 "Datasg”

Ydermere forstaerkes betydningen af en smidig frabedelsesmodel for anvendelse af
genetiske oplysninger i centeret af, at det fortsat er helt uklart, i hvor vid udstraek-
ning de genetiske oplysninger i centeret skal beriges med andre helbredsoplysninger.
Af et ministersvar?’ fremgar det sdledes:

Grunden til at bemyndigelsesbestemmelsen bdde omfatter genetiske oplysninger
og helbredsoplysninger er for at sikre, at Nationalt Genom Center vil kunne fglge
med udviklingen af Personlig Medicin og hdndtere de behov, som sundhedsvaese-
net stdr over for. F.eks. kan det vaere yderst relevant at inddrage helbredsoplysnin-
ger i form af oplysninger om patientens tidligere sygdomme sammen med den ge-
netiske analyse med henblik pa diagnostik og behandlingsvalg.

Saledes er der tanker i Nationalt Genom Center om at lave en sakaldt “datasg”. | re-
ferat?® fra 8. mgde i Forsknings- og Infrastrukturudvalget for Personlig Medicin star:

[...] gjorde opmaerksom pad vigtigheden af, at NGC melder klart ud, hvad ambitio-
nerne er, da det kan ggre andre initiativer irrelevante. Ifm. udmelding fra NGC ved
tilsvarende mgde i maj 2019, om at NGC gnskede at lave en non-genetisk datasg,
indstillede de to gstlige regioner udvikling af deres planlagte datasg, indtil snitfla-
den overfor NGC blev afklaret. NGC blev bedt om at svare pd, hvilken teknologi
NGC pdtaenker at benytte sig af ifm. udvikling af den pataenkte non-genetiske NGC
datasg, og hvilken funding NGC har mhp. at pdbegynde dette arbejde? NGC vil
sgrge for, at spgrgsmalet tages op ved et kommende mgde i Fl-udvalget.

26 , bilag 1, side 1

2 , side 2
28 gide 7-8:
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e DSAM anbefaler at det meldes klart ud, hvad ambitionerne er med en “non-
genetisk datasg” i regi af Nationalt Genom Center.

Spergsmalet er, hvilke non-genetiske oplysninger som skal dubleres, sa de bade ligger
regionalt i journalen og i Nationalt Genom Center, og om der ogsa er tale om andre
non-genetiske oplysninger end dem, der befinder sig i de registreredes journaler.

| DSAM mener vi, at det i saerlig grad vil veere, nar genetiske data beriges med mange
andre data i en datasg, at en smidig frabedelsesordning kan vaere af betydning for de
registreredes privatlivsbeskyttelse.

3.5 Pseudonymisering

Med lovforslaget gnsker man at tilgodese patienter med sjeldne genetiske oplysnin-
ger. Det kan give problemer i forhold til beskyttelse af patienternes ret til fortrolig-
hed. Nar der er tale om sjaeldne sygdomme, sa er der ofte tale om, at sygdomsbe-
handlingen er koncentreret pa fa laeger i hver region. Og med fa patienter i hver kate-
gori er der fare for, at pseudonymisering af genetiske oplysninger beriget med andre
helbredsoplysninger i en datasg i realiteten ikke giver den registrerede nogen beskyt-
telse, fordi identiteten af den eller de registrerede, hvis helbredsoplysninger indhen-
tes til brug for beslutningsstgtte, ganske enkelt vil kunne afslgres for den behand-
lende lzege.

e DSAM ggr opmarksom p3a, at pseudonymisering ikke er tilstraekkelig privat-
livsbeskyttelse for registrerede i Nationalt Genom Center, og at det er saerligt
geeldende, nar en registreret borger lider af en sjeelden genetisk sygdom.

Denne problematik understreger blot ngdvendigheden af, at det er registrerede selv
og ikke Folketinget og andre myndigheder, som satter graenserne for anvendelse af
genetiske oplysninger i Nationalt Genom Center.

Med venlig hilsen

N7
Anders Beich
formand, DSAM
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