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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 26. februar 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 20 (L 146 — forslag til lov om andring af sundhedsloven (Organiserin-
gen i Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) til
sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra
Stine Brix (EL).

Spgrgsmal nr. 20:

”Ministeren bedes oplyse, hvad ministeren mener om forslaget fra veekstteamet om at
bruge de danske sundhedsregistre til at tiltraekke kommercielle virksomheder. Der
henvises til “Kontroversielt forslag om sundhedsdata: Staten vil give dine data til me-
diko-giganter” bragt pa www.version2.dk den 26. januar 2018.”

Svar:

L 146 handler ikke om ”at give dine data til mediko-giganter”. Som det fremgar af Na-
tional Strategi for Personlig Medicin 2017-2020, sa har den danske strategi fokus pa
patienterne og pa forskningen. Det er ikke en strategi med fokus pa veekst, men pa
behandling og ny viden til gavn for patienterne.

Det er i patienternes interesse, at Danmark er et godt forskningsland. Det er gennem
forskning, at vi far ny viden, og det er gennem forskning, at man skaber nye behand-
linger og ny og bedre medicin, som kan komme patienterne til gavn.

Den danske strategi for Personlig Medicin og den foresldede oprettelse af Nationalt
Genom Center fokuserer netop pa, at behandlingen af de danske patienter og forsk-
ningen gar hand i hand.

Det at veere et attraktivt forskningsland kan ogsa bidrage til at skabe vakst. Det er
positivt. Og det handler pa ingen made om at give data vaek.

Tvaertimod, sa handler strategien og den foresldede oprettelse af Nationalt Genom
Center netop om, at Danmark skal kunne understgtte behandling og forskning inden
for Personlig Medicin og samtidigt beskytte borgernes oplysninger.

Med det fremsatte lovforslag foreslas derfor fastsat en lovbestemt formalsbegraens-
ning, der indebaerer, at oplysninger i Nationalt Genom Center kun ma behandles til
brug for formal der vedrgrer sundhedsvaesenet eller til videnskabelige eller statistiske
formal.

Behandles oplysninger i Nationalt Genom Center til brug for videnskabelige eller stati-
stiske formal, skal der veere tale om undersggelser af vaesentlig samfundsmaessig
betydning, og behandlingen skal veere ngdvendig af hensyn til udfgrelsen af undersg-
gelserne. Det betyder bl.a., at oplysninger i Nationalt Genom Center ikke kan behand-
les til rene kommercielle formal.
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Samtidigt er rammerne for forskning i Personlig Medicin helt afggrende. Uden forsk-
ning kommer der ikke ny viden, der kan ggre behandlingen af patienterne mere przecis.
Med den foresldede oprettelse af Nationalt Genom Center skabes netop en mulighed
for, at der kan forskes — bl.a. i samarbejde mellem sundhedsvaesenet og de virksomhe-
der, der udvikler fx medicin — uden at det betyder, at oplysningerne gives til virksom-
hederne, men at oplysningerne derimod ligger beskyttet ét sted under kontrollerede
forhold.

Der henvises til samtidigt svar pa SUU spgrgsmal nr. 30 (L 146 — forslag til lov om an-
dring af sundhedsloven (Organiseringen i Sundheds- og £ldreministeriet, oprettelse af
Nationalt Genom Center m.v.)) for sa vidt angar den foreslaede formalsbegransning
og samtidigt svar pa SUU spgrgsmal nr. 2 (L 146 — forslag til lov om andring af sund-
hedsloven (Organiseringen i Sundheds- og Zldreministeriet, oprettelse af Nationalt
Genom Center m.v.)) vedr. forskning samt samtidigt svar pa SUU spgrgsmal nr. 15 (L
146 — forslag til lov om andring af sundhedsloven (Organiseringen i Sundheds- og ZI-
dreministeriet, oprettelse af Nationalt Genom Center m.v.)) vedr. sikkerhed.
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