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Til sundhedsminister Ellen Trane Ngrby (V),

alle Folketingets sundhedsordfgrere: Jane Heitmann (V), Brigitte Jerkel (K), May-Britt Kattrup (LA),
Liselott Blixt (DF), Marlene Borst (R), Flemming Mgller Mortensen (S), Kirsten Normann Andersen
(SF), Pernille Schnoor (ALT) og Stine Brix (EL)

samt gvrige medlemmer af Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Aarhus, den 23. november 2017

Indsigelse mod lovforslag om DNA-indsamling

Sundhedsministeren vil med et nyt lovforslag under pabud kunne samle alle danskernes DNA i et
centralt genomregister. Det drejer sig om Forslag til lov om andring af sundhedsloven
(organiseringen i Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.).

Der er intet samtykkekrav, og man kan ikke bede sig frabedt at blive registreret, hvis lovforslaget
bliver vedtaget, som det er nu.

Lovforslaget om DNA-registret er fremsat under paskud af, at det handler om at udvikle sakaldt
personlig medicin til syge borgere — det vil sige medicin, der tager szerligt hensyn til den enkeltes
DNA frem for alene til en diagnose. Men hvis det virkelige formal var at forske i og udvikle
personlig medicin til bestemte personer eller borgergrupper, sa er det helt ude af proportioner at
indfgre tvangsindsamling af hele befolkningens DNA.

Det fremstar derfor, som om der er flere politiske interesser i dette end enkelte sarligt syge
patienters behandling, og at det egentlige formal er et andet.

Tvangsindsamling af sd mange dybt private oplysninger vil give myndighederne en meget stor
magt over borgernes liv, og der melder sig utallige raedselsscenarier af totalitaere tilstande og
etiske problemstillinger, hvis ens DNA-oplysninger kommer ind i en sddan database uden mulighed
for at undga det. Det er ekstremt vidtgaende og kraenker de helt fundamentale retsprincipper om
privatliv og selvbestemmelsesret over egne persondata. Det kraenker grundprincippet om, at
myndighederne altid skal spgrge om lov/samtykke, fgr de gar ind over graensen til privatlivets
forhold. Som lovforslagets bestemmelser om DNA-indsamling er indrettet, er dette et
fundamentalt overgreb pa den enkelte borger!

Det er helt utilstedelige skridt, som partierne bag dette lovforslags tvangsregistrering af DNA og
ophavelsen af ethvert krav om samtykke star bag. Den slags ville man kun forvente i totalitaere
stater.

Hvis ikke sundhedsministeren, sundhedsordfgrerne bag lovforslaget og @vrige opbakkende
medlemmer af Sundheds- og Zldreudvalget altsa vil sta pa mal for helt bevidst at indfgre
totalitaere retstilstande i Danmark, bgr man traekke det tilbage! Og det vil jeg altsa pa det
kraftigste opfordre sundhedsministeren til at ggre!



Alternativt er fglgende minimumsaendringer af lovforslaget fundamentalt ngdvendige:

Der skal indfgres et retskrav om samtykke fra patienten inden enhver fremtidig indsamling af
DNA.

Der skal indfgres et retskrav om samtykke fra patienten, inden det overhovedet kommer pa
tale at ville DNA-sekventere tidligere indsamlede blod- og veevsprgver og overfgre dem til det
nye register.

Man skal begraense DNA-indsamlingen alene til folk med sygdomme, der er svaere at behandle
med den almindelige diagnostisk anlagte medicin, og hvis det er absolut ngdvendigt af hensyn
til udvikling af personlig medicin til dem.

De personer, som under disse forudsaetninger frivilligt matte give myndighederne adgang til
deres DNA, skal samtidig gives retsgaranti i loven pa ogsa senere at fa adgang til den
personlige medicin, nar og hvis den en dag bliver udviklet.

Det skal indfgjes direkte i lovforslaget, at myndighederne ikke ma benytte DNA til andre formal
end til udvikling af personlig medicin og ikke ma videregive eller saelge DNA til alle mulige
eksterne parter, som kunne fa lyst til at fa fingrene i den (forsikringsselskaber, statslige
arbejdsgivere, kommuner og regioner i forbindelse med twister om social- og
beskaeftigelsessager, medicinalfirmaer, politiet osv.).

Borgerne skal sikres ret til selv at bestemme, om de gnsker at kende den viden, som DNA
matte kunne give dem, og myndighederne ma ikke bruge DNA-oplysningerne til at patvinge
nogen borger forebyggende behandling for eventuelle fundne anlaeg for lidelser eller andre
tvangsindgreb pa foranledning af den nye viden, som DNA matte give myndighederne.

Der skal spaerres for, at myndighederne kan samkgre et DNA-register med alle gvrige
persondata, som er registreret pa en borger. Allerede nu er der jo indfgrt vidtgaende tvungen
persondataregistrering og registersamkgring — isaer pa sundhedsdataomradet, hvor blandt
andet det nye Nationalt Patient Index ligeledes indeholder store kraenkelser af retten til
privatliv og selvbestemmelsesret pa dataomradet og i uhyggeligt omfang overtrumfer de ellers
uhyggelige takter i den i 2014-2015 meget kritiserede Dansk AlImenMedicinsk Database.

Jeg skal i gvrigt henvise til alle de advarsler og mere detaljerede kommentarer til lovforslaget om

Genom Centret, som er kommet fra blandt andre Patientdataforeningen, Dansk Selskab for Almen

Medicin, Etisk Rad og IT-politisk Forening i hgringssvar, debatindleeg og anden omtale i pressen.

Dette lovforslag er sa uhyggeligt og vidtgaende, at det ikke bgr hastes igennem.
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